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Nå er også vi blitt moderne. Det vil si
vi har hatt hjemmeside en tid. Men vi
har jobbet med den og prøvd ut ulike
varianter i stillhet, før vi nå går ut og
publiserer den nye nettadressen vår
som er:

www.sor-nett.no

Enkelt og greit for den som vil finne
oss.

Siden er bygget opp med et vel-
komstbilde og en knapperad som kan
ta de besøkende til ulike områder med

informasjon om SORs grunnlag og
virksomhet.

Blant annet finner du vårt prinsipp-
program, våre tillitsvalgte, info om
forskningsfondene, om våre ulike ak-
tiviteter og ikke minst det bladet du

nå holder i hånden. /f f
Fra hvert nummer som blir gitt ut wfei

legger vi ut forside, innholdsforteg- aOÅ
neise, leder og hovedartikkel. Og ikke wef
minst en mulighet for deg som ikke

allerede abonnerer på dette utmerkede ' l*
tidsskrift til å tegne abonnement.

Du vil dg fortløpende finne infor-
masjon på hjemmesiden om SORs r
konferanser, med program og påmel- /

dingsskjema. Det siste kan dessverre i i mV
ikke ennå sendes elektronisk på grunn F i |\ jL
av teknologien på mottaksiden, men I / 1
man kan skrive det ut og fakse det. lt • fl

Siden er definitivt under utvikling ‘ å | 11

fortsatt, og vi tar med takk imot alle \ l
tilbakemeldinger fra dem som vil av-

legge oss et besøk. E-postadressen /('nt *‘ 'w
finner du på siden. / u 1
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Frivillig arbeid
- igjen
«Alle» er enige om at det ikke er mulig å tenke seg at alle sider
av et menneskes liv kan ivaretas av «det offentlige» - nærmere
bestemt kommmunen, - og være et godt liv. Et menneske uten
venner er som oftest et ensomt menneske. Ingen kan ha kom
munen som venn. Ikke engang den aller vennligste kommune
man kan tenke seg kan være noens venn.

Men for å få venner, eller for å skaffe seg venner, eller for å
bli valgt som venn av noen andre, må man delta i sosiale sam
menhenger. Man må få anledning til å vise ulike sider av seg
seiv, og til å utforske ulike sider ved andre.

Nå er det ikke alle som har muligheten for å oppsøke sosiale
sammenhenger seiv.

Noen må ha forholdene tilrettelagt for seg, og noen må ha
hjelp til å komme sammen med andre. Enkelte må også ha
hjelp til å være sammen med andre. Til det formålet trengs det
arenaer. Arenaer der de som ikke kommer ut ved egen hjelp kan
knytte spontane kontakter til berikelse for eget og andres liv.

Kan vi være fomøyde med at «kommunale tiltak» blir den
eneste arena for mange funksjonshemmede, og særlig psykisk
utviklingshemmede.

Selvsagt ikke.
De arenaene som er åpne som er åpne for alle oss andre, må

på en eller annen måte åpnes også for alle kategorier funk
sjonshemmede.

De arenaene vi andre bruker er veldig ofte en eller annen fri
villig organisasjon. Alt fra menighetskoret til roklubben er åpne
for oss som bare kan melde oss inn. For de som ikke kan det må
organisasjonslivet åpnes.

Dessverre viser det seg at dette i liten grad skjer spontant.
Altså må noe gjøres. En prosess må til, og slike prosesser må
stimuleres.

Og her er det at kommunen kan spille en rolle. Ved å etablere
kommunikasjon, tillit og samarbeid. Men gjør kommunen det?

I følge en undersøkelse - som er gjort med SORs støtte -
som presenteres i dette nummeret av Rapport, gjør norske
kommuner det ikke. De sier at de gjør det. Eller i alle fall at de
har tenkt å gjøre det, men de lar i liten grad handling følge ord.

Det er bra at det blir satt lys på dette feltet, og at vi får fram
konkret kunnskap om hvordan det er fatt. Og både frivillige or
ganisasjoner og kommuner må ta fatt i dette feltet hvis de vir
kelig vil ta sitt samfunnsmessige ansvar alvorlig.
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Hvordan opplever famllier med
funksjonshemmede barn samar
Dette innlegget er basert på et forsknlngsprosjekt, og handler om bruker- 1 ai^n 413 3r og bor i fem

ulike kommuner/storbydistrikt
medvirkning som samarbeidsform mellom famllier med funksjonshemmede fordelt på to fylker. Kommu

barn og deres kommunale hjelpere. Barn medspesielle behov har rett tilhjelp inn LXSXoIIIliKOIIIIIILIIIc, riiciioiiisior
i form av kommunale tjenester og tiltak. Alle barn har rett til å vokse opp I kommune og storbydistrikt. Ho

... ... .0 . ..... ........ vedkriteriet for utvelgelsen har
sitt «normale» mil/ø, dvs. 1 sin familie og fa den hjelp de trenger 1 lokalmiljøet, å få frem variasjon og

eller så nært som mulig. Arbeidet med tilrettelegging og koordinering av hel- mangfoid tor j» frem nyansenw vw w w w kunnskap om fenomenet, som er
hetUge tjenestetilbud til barn har foregått i flere år, I træl med tenknlngen samarbeid om desentraliserte
. , - - -  ......  tjenester til barn med funksjons-
bak ansvarsoverfønngsreformen, de spesialpedagogiske reformene og den hemming
generelle trenden med å desentralisere offentlige tjenester ned til det kom-

munale forvaltningsnivået. Bedre samarbeid mellom tfe ulike etater og instan- runn

ser i kommunen, og økt brukermedvirkning er viktige virkemidler tor å gi ”7^2

barna gode kommunale tilbud. VI vet mye om hvordan man ønsker at det skal 1111:110111 teori metode °s ^ta».
o der forskeren i sin fortolkning

være, men hvordan arter dette seg for dem detgjelder? Spørsmålet kan for- stadig må gå tilbake til intervju

muleres som følgende problemstilling: Hvordan oppleves dette samarbeidet, ” a er 3^

både som prosess og som resultat I form av barnets totale tilbud, av de som (Wadei 1990». Materialet viser
samarbeid som komplekse pro-

gjennom sitt samarbeid skal virkeliggjøre reformene idealer? sesser, slik at det å trekke frem
sentrale elementer fra analysen,
innebærer forenklinger. Noe

måtte bli en empirisk studie der
Fremgangsmåte: en så på hvordan tilværelsen til
Datainnsamling og utvalg barna fortonte seg nedenfra, for
Opplevelse av samarbeid er et de som er involvert i samarbeid
fenomen som berører temaer fra med familien om å skape et hel
et vidt og lite oversiktlig forsk- hetlig tilbud til barnet. Det ville
ningsfelt. Noe av utfordringen innebære en forskningstilnær
har vært å sor- ming og metode
tere og velge ut som kunne gi til-
hva som er reie-   Vi vet mye gang til subjektive
vant å bygge vi- Om hVOf- opplevelser og er-
dere på, og te- - man faringer, og jeg
maene vurdering valgte a studere
av barnets behov Ønsket at det samarbeidet rundt
og brukermed- Skal Være, noen få barn grun-
virkning som men hvordan dig, a^ tsaen f°rm
samarbeidsform .  .. for case-study.
ble de teoretiske Clette Datamaterialet ble

ansatte i kommunen som forel- fremheves og tydeliggjøres.
drene oppga som sine samar- Tilbudet til barna oppleves i
beidspartnere. Undersøkelsen liten grad som helhetlig og sta-
omfatter 48 intervjuer omkring bilt, men heller som et skjørt
situasjonen til 8 barn (case), og puslespill. De fleste foreldrene
dette utgjør et stort kvalitativt sa seg likevel fomøyd med det
datamateriale. Av de åtte har tilbudet barnet hadde på inter
fem barn diagnosen utviklings- vjutidspunktet, men det hadde
hemmet. Tre av kostet aktiv inn-
disse har en gan- sats å få det til og
ske omfattende og de var usikre på
sammensatt funk-   Tilbudet hvor lenge de
sjonshemming, / / fj| hama ville beholde
mens to har funk- . . det - det ble eva-
sjonshemming av ^PP * luert minst en
lettere grad. Av de liten gi*ad SOIT1 gang hvert år i
tre barna som helhetlig Og forbindelse med
ikke er utviklings- stabilt kommunens bud-Datamaterialet ble

byggesteinene S®g fOf dem innhentet gjennom
for studien. Selve det gjeldet? fokuserte kvalita-
fenomenet er lite tive intervju. Først

hemmede, har to sjettbehandling.
cerebral parese Foreldrene un-
mens en har so- derstreket også at
sio-emosjonelle det var viktig å
vansker der en på intervjutids- lære seg å ta imot hjelp tidlig, og
punktet ikke hadde kommet at motivering og støtte fra fag
fram til noen diagnose. Barna er folk i denne fasen hadde stor be-

beskrevet i for- ble familiene in-
skningslitteratu- tervjuet, der møtte
ren, og det er relativt vanskelig jeg også barna og snakket med
tilgjengelig forskning. Det dem. Deretter intervjuet jeg de
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idet med kommunale hjelpene?
tydning. Selve måten foreldrene
blir mott pa. og ikke minst hvor-
dan barnet deres blir mott, be- ’ J
l_\dde m\e. At hjelperne er opp-
riktig engasjert i barnet synes a —
ha mer a si for h\ or god jobb de ,s
gjør enn hvilken formell utdan
nelse de har, sa en av fedrene til
meg.

Foreldreinnsatsen er betyde
lig, langt utover det foreldreom
sorg for vanlige barn innebærer,
både på grunn av tyngre om
sorgsoppgåver og på grunn av
omfattende samarbeid med
ulike offentlige samarbeidspart
nere for å få bitene i barnets til
bud satt sammen til en hverdag
å leve med. Særlig gjelder dette
de sterkt funksjonshemmede
barna. De hadde vært utsatt for
sykdom av til dels alvorlig art i
småbamsalderen, med de følel
sesmessige og praktiske følgene
det har for de nærmeste om- • foreldre som formidlere, som
sorgspersonene. Foreldrene blir presenterer barnet
konfrontert med dimensjonen • foreldre som vaktbikkjer, mot
liv eller død. Disse barna blir nedskjæring
heller ikke mer selvstendige • foreldre som pådrivere, for
med alderen slik at omsorgsopp- bedring av tilbud
gåvene minker,
bama blir tyngre å Jeg skal gi noen
stelle og hjelpe i eksempler på
hverdagssituasjo- dette: det jeg kal-

nene og det trengs J J ttter reia- jer opptre som
mer spesialutstyr tlVt kott formidlere vil si
og mer plass. fjd oppstod å presentere bar-
Barna med lettere d t imid|ertitl net for viktige
funksjonshem- _ _ personer eller
ming krevde min- kflSeSltlia- grupper i omgi-
dre praktisk stell SJOn velsene, og der-
og hjelp, men de ved legge forhol-
trengte mye opp- dene til rette for
merksomhet og kontakt og sam-
engasjement. spill mellom dem
Særlig gjaldt dette tilretteleg- og barnet. Dette er en forutset
ging og oppfølging i forhold til ning for integrering og inklude-
sosial deltagelse. ring. Særlig viktig synes for-

Når det gjelder foreldrenes midlingsfunksjonen å være ide
rolle overfor den kommunale tilfellene der barnets funksjons
forvaltningen og lokalsamfun- hemming er så omfattende at
net kan den grovt karakteriseres barnet seiv ikke gjennom kom-
ved hjelp av tre stikkord: munikasjon og adferd formidler

hvem de er. Det var møtet med gjennom de praktiske rutiner og
gutten jeg kaller Brage og hans gjøremål som de utfører sam
foreldre ietav de første inter- men. Denne formen for kommu
vjuene som gjorde meg opp- nikasjon er også beskrevet av
merksom på formidlingsfunk- sosiologen David Goode, som
sjonen. Da jeg ankom var Brage ved hjelp av deltagende obser
ferdig med kveldsstellet og vasjon studerte kommunikasjon
hadde sin daglige kosestund på med to døv-blinde, utviklings
fars fang mens far satt i stress- hemmede og bevegelseshem-
less-stolen og så mede barn, hvor-
på Dagsrevyen. av en bodde på
Brage hadde fått institusjon og en
på seg pyjamasen . bodde hjemme
og lå på magen, R W Hvordan hos familien sin
nærmest i foster- kan en bli (Goode 1984,

stilling, på fars ^jent med, få 1986 og 1994) ’
bryst med hodet . . . For andre som
hvilende på skul- inntrykk av je|er hver-ikke deler hver-
deren hans mens hvem dette dagsiivets prak-
far holdt rundt og barnet er, SOm sis med barnet er
strøk de nakne verken kom- det vanskelig å
føttene hans. Jeg _ få noe nyansert
snakket til Brage miiniserer bilde av barnets
og strøk kinnet med Ord eller person, en er av-

hans, men han lyder, eller hengig av å få
viste ingen re- — det formidlet via
spons, lå bare helt dem som kjenner
stille. Hvordan bevegelse? barnet. Goode

dem som kjenner
barnet. Goode

kan en bli kjent bruker betegnel-
med, få inntrykk sen sosial kon-
av hvem dette struksjon om det
barnet er, som bildet en danner
verken kommuniserer med ord seg av barnet, med det mener
eller lyder, eller gjennom beve- han at en lager seg en oppfat
gelse? Ettersom intervjuet skred ning av hvem barnet er ut fra
fram oppdaget jeg at foreldrene den referanserammen en har.
presenterte Brage for meg, for- Fagfolk kan lett gå i den fellen
midlet ham som en person som at de vurderer barnet ut fra det
liker og misliker, en person de barnet ikke kan, fordi deres kon
kjenner og kommuniserer med. takt med barnet og den settingen

En kan spørre seg hvordan kontakten foregår i, er av en slik
der er mulig å kommunisere art at de ikke opplever hva bar
med et slikt barn, men både for- net faktisk kan. Foreldre og an
eldre og ansatte som arbeidet satte som er avhengige av å
daglig og nært med så vel Brage finne praktiske løsninger i et
som de andre sterkt funksjons- samspill med barnet for å få
hemmede barna-jeg kaller dem hverdagslivet til å fungere, er
Ask og Carl - opplever at de nødt til å fokusere på det barnet
kommuniserer med dem. Det gjør og kan gjøre og hvilke sig
skjer ved at de tolker deres sig- naler barnet gir, og får dermed et
naler og etablerer måter å for- mye mer nyansert bilde av bar
midle hensikt og beskjeder på. net som person. Ulike erfaringer
Dette skjer i hverdagslivet, og forventninger hos foreldre,
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fagfolk og legfolk kan altså in- sonale i formidlerposisjon (An
nebære at de danner seg ulike dersen 1994).
oppfatninger av hvem barnet er I tillegg til sin funksjon som
og hva det kan. Hvis en erkjen- formidlere ga Brage sine forei
ner dette, åpner det opp for ut- dre også et tydelig eksempel på
veksling som kan bidra til å ut- det jeg kaller å opptre som
vide og nyansere oppfatningene. «vaktbikkjer». De trodde at ret-
De er ikke gitte, statiske bilder, ten til avlastning også innebar at
men oppfatninger som kan en- avlastningen skulle foregå i den
dres gjennom formidling. leiligheten som var bygd for

Andre som dette formålet av
kjenner barnet midler tilført
godt, kan opptre kommunen i for-
som formidlere, bindelse med re-
selv om jeg av J J rOrøICir© formen, og som
plasshensyn har kan ha for- var tilpasset de
begrenset meg til me||e allianser behov Ask
å fokusere på for-  farifrtllr Brage ville ha i
eldres formid- mea OgTOiK overskuelig fram-
lingsfunksjon. ~ tydeligst tid. Starten var
Formidling er i storby- god. Brage triv-
viktig for å djstHktene des, naboene ble
fremme forstå- kjent med ham og
else for barnets foreldrene følte
og familiens situ- seg trygge. Etter
asjon og legiti- relativt kort tid
mere deres behov oppstod det imid-
for tiltak og tjenester. Ien kom- lertid en krisesituasjon, kommu
munal virkelighet med økono- nen måtte på kort varsel skaffe
misk trange tider blir innbygger- botilbud til en person med an
nes behov gjenstand for nen type problematikk som
prioritering i en eller annen kommunen også har ansvar
form ut fra det innbyggeme, ad- overfor, og løsningen ble mid
ministrasjonen og lokalpoliti- lertidig plassering i avlastnings
kerne oppfatter som legitime be- leiligheten. Så måtte de finne et
hov. Foreldrenes alternativt tilbud til Brage, med
formidlingsinstans kommer ty- ganske dramatiske forhand
deligst fram i småkommunene, linger mellom foreldre som opp
hvor forholdene er oversiktlige lever at barnet blir en kasteball i
og nettverksstrukturene tette og det kommunale systemet mens
omfangsrike. I mellomstore rettighetene smuldrer hen sam
kommuner og i store bydistrikt men med statstilskuddet, og fag
går fagfolk i stor utstrekning inn folk som blir presset av krav til
som formidlere, siden de ofte er desentraliserte løsninger for alle
mellommenn mellom barnet og kommunens innbyggere med
de som tar beslutninger i kom- spesielle behov. Seiv om forel
munen. Deres formidlingsinn- dre har rett til avlastning, er det
sats er imidlertid koordinert kommunene som bestemmer
med foreldrenes i ulike former hvordan de vil utforme tilbudet.
for allianser. Foreldrene har ien Foreldrene vet hva de har akku
del sammenhenger større trover- rat nå, men ikke hva som kan bli
dighet enn fagfolk, kanskje med forhandlet og når, og denne ut
unntak av leger. Dette kom fram ryggheten opplever de som sær
i Andersens studie av den kom- deles slitsom.
munale iverksettelsen av an- «Vi nekter å akseptere at vi
svarsoverføringsreformen i 8 ty- må sloss for alt vi har rett på.
piske kommuner, som viste at Det er det som er slitsomt, å
«voktere», det vil si rådmenn og være på vakt: Hva gjør de i neste
ordførere hadde liten tillit til budsjettbehandling?», sa mor til
«forkjempere», det vil si fagper- Brage. Det foreldre trodde var

rettigheter viste seg å være av- til beslutningsnivået - særlig i
hengig av skjønnsbaserte be- småkommunene
hovsvurderinger. Foreldre kan ha uformelle al-

Når det gjelder den rollen jeg lianser med fagfolk som mel
kaller «pådrivere», ga Carl sine lommenn til beslutningsnivået -
foreldre et tydelig om enn noe tydelig i den mellomstore kom
spesielt eksempel. I deres kom- munen
mune var det dårlig barnehage- Foreldre kan ha formelle alli
dekning, særlig for barn under anser med fagfolk - tydeligst i
tre år, så da han som toåring fikk storbydistriktene.
tilbud om plass i et kommunalt Jeg skal også her gi noen ek
dagsenter for barn og unge med sempler, først på det jeg kaller å
psykisk utviklingshemming, tok ha direkte linje til beslutningsni
foreldrene imot. Personalet øn- vået. Mor til Ask, som bor ien
sket å prioritere det lille barnet liten kommune, forteller om
og gi ham et bra tilbud, og de hvordan foreldrene arbeidet for
hadde fått tildelt spesialpedago- å fremme sitt syn ien sak som
giske ressurser. Men Carl gråt var viktig for dem:
mye og var redd for lydene de «Først snakka vi med 2. linje
store ungene laget, så personalet tjenesten og fikk full støtte der.
konkluderte ganske fort med at . Da ringte vi til skoledirek-
Carl ville være mye bedre tjent tøren og da snakket vi med ord-
med et tilbud i føreren som også
vanlig barnehage. er pedagogisk
De snakket med q harlrlo konsulent og for-
foreldrene, som " J 0 talte at skoledi-
søkte barnehage- fatt en fei- rektøren var helt
plass med anbefa- les interesse i enig med oss iat
ling fra dagsente- g vinne kam- v ' kunne kreve at
ret, og regnet med . de fikk tilbudet
at Carl ville bli P®*1 om barne- på skolen. Vi
prioritert ved hageplassen hadde PP-tjenes-
opptak. Men søk- og |>|e samar- ten °g skolesje-
naden ble avslått, fen med oss ’
og nytt opptak _ . . , lærerlaget. .
ville først skje om * arbeidet med Og så snakka jeg
ett år. De forbe- ånå et felles med en god del
redte neste års mål. av dem som sitter
søknad grundig. i kommunestyret
Likevel ble det personlig, og med
nytt avslag. De lokalavisa under
klaget. Klagen ble avslått. De (kommunestyre)møtet.»
klaget til øverste klageinstans, Disse foreldrene forholder
Fylkesmannen, men den førte seg nok til fagfolk, men lar seg
heller ikke fram. Foreldrene ga ikke stoppe om de ikke får gjen
likevel ikke opp. PP-tjenesten nomslag for sine synspunkter
ble trukket inn som aktiv samar- hos såkalte «bakkebyråkrater».
beidspartner med tanke på søk- De bruker folkestyret aktivt,
nad til neste år. Etter mye strev men det koster både tid og kref
og ulike forsøksordninger gjen- ter.
nom fire år fikk Carl endelig I de større kommunene fun
barnehageplass. gerte ofte fagfolk som mellom-

Når det gjelder samarbeidet menn mellom foreldre og be
mellom foreldrene og hjelperne, slutningstakere i kommunen. Et
kan noen hovedtrekk fremhe- eksempel på det som jeg kaller
ves, men det må påpekes at ma- uformell allianse finner vi i Carl
terialet viser samarbeid som sitt tilfelle. Avslaget på søknad
prosesser rike på variasjon, om barnehageplass ga grobunn
mangfold og nyanser. for en aktiv allianse mellom for-

Foreldre kan ha direkte linje eldrene og personalet på dags-
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enteret utenom de formelle fora og summerer opp hvordan tilta
som ansvarsgruppe og lignende. kene har fungert siden forrige
De hadde fått en felles interesse møte. Spesialpedagogen i PP
i å vinne kampen om barnehage- tjenesten sier det slik:
plassen og ble samarbeidspart- «og så kan vi komme til kon
nere i arbeidet med ånå et felles klusjoner der da, om hvordan vi
mål. De drøftet hvilke alterna- skal jobbe videre og hva som er
tive strategier som var tilgjenge- viktig å tenke framover. Så tar vi
lige, de fant frem til og prøvde det opp på neste møte. Så vi har
ut ankemulighetene, og de skaf- en slags fremdriftsplan med det,
fet seg mer kunnskap om de en kontrakt som ligg der i an
formelle og ufor- svarsgruppe-job-
melle faktorene binga, på jevnlig

som hadde innfly- _ _ Qpp|eve|. oppfølging og at
telse på beslut- * * o man ivaretar de
ningene om hvilke Sen SV a ulike bitene.»
barn som fikk matte kjempe Hun sier vi
barnehageplass i før fllblldet til dere at: «Hensik-
kommunen. En av nå» ten med det er a
foreldrene gikk _ .’ ” lette trykket for
aktivt inn i inter- igjen i forel- foreldre først og

lette trykket for
foreldre først og

esseforeningen dreneS histO- fremst, så de skal

Norsk forbund for fjer oiTI enn slippe å springe
utviklingshem- ’ .. ... rundt til forskjel-
ming (NFU) og med litt UllK lige instanser Og
påtok seg styre- styrke, og slippe å koordi-
verv, noe som yjser at bru~ nere dette sjøl.»

medførte godt kerinnflvtelse 1 denne saken
kjennskap til re- . synes ansvars-
formens ideologi KOSter I TOrm gruppemøtene å
så vel som kunn- 3V Slit Og være viktigere
skap om hvilke strev. enn de andre
støttespillere NFU samarbeidsrela-
hadde innenfor sjonene også ut
den kommunale fra det foreldrene

forvaltningen. Foreldrene lærte forteller. De har hatt ansvars
seg hva de kunne kreve og hvor- gruppe siden oppfølgingen av
dan. «Alliansepartnerne» for- Gunder ble overført fra den fyl
delte også oppgåvene mellom keskommunale habiliteringsen
seg ut fra hva som egnet seg best heten og til det kommunale hjel
for hver part. Etter hvert ble PP- peapparatet i storbydistriktet, da
tjenesten trukket inn som alliert, var Gunder ca. 3 år. Foreldrene
senere også førskolelærer og as- var skeptiske til overføringen,
sistent ien barnehage, og først men ble positivt overrasket,
da, etter 4 års kamp, fikk Carl ifølge mor:

slippe å springe
rundt til forskjel-

den etterlengtede plassen. «Vi var jo veldig negativ til
Når det gjelder det jeg kaller det der, eller skeptisk rett og

en formell allianse, er ansvars- slett, men jeg vil jo si at det fun-
gruppen i storbydistriktet der gerte bedre det enn habilite-
Gunder bor, et godt eksempel, ringssenteret. Det vil jeg abso-
Gunder er bevegelseshemmet lutt si. Vi har vært kjempe-
og har sansemotoriske vansker heldige med de folkene i distrik-
p.g.a. cerebral parese. I hans til- tet, og de har sagt fra, vi har al-
felle har ansvarsgruppen en sen- dri vært borti det her, det er nytt
tral rolle. Hans gruppe består av for oss, så de har virkelig gjort
foreldre, spesialpedagog i PP- oppgaven sin bra altså. De har
tjenesten, spesialpedagog på ikke bare snakket. De har gjort
barnehagen og fysioterapeut, ting.»
mens andre kan innkalles ved Gruppen har struktur og le
behov. De møtes hver 6-8. uke, deise, og foreldrene deltar ak-

tivt, også ved å legge premisser.
Likevel er det begrenset hvilke
beslutninger som kan fattes på
dette nivået.

Da foreldrene fikk beskjed
om at Gunder skulle gå på en
annen skole enn det ansvars

gruppen hadde planlagt, var det
foreldrene seiv som måtte gå til
aksjon: «Da hjelper det ikke om
du har ansvarsgruppe eller hva
du har - da er det bare du som

foreldre som må jobbe deg
igjennom. Da er det bare vårt
brev og våre underskrifter som
gjelder.»

Konklusjon
Denne studien har fokusert på
samspillet eller relasjonen mel
lom brukere og hjelpere, ikke på
selve tjenestetilbudet til barnet
og familien. Mens de offentlig
ansatte hjelperne stort sett ser på
sitt forhold til foreldre med
funksjonshemmede barn som
samarbeid, opplever foreldre sitt
forhold til hjelpeapparatet som
en form for kamp, et slit. Opple
velsen av å måtte kjempe for til
budet til barnet, går igjen i forel
drenes historier, om enn med litt
ulik styrke, og viser at bruker
innflytelse koster i form av slit
og strev. Dette anskueliggjør
samarbeid som en dynamisk og
innsatskrevende virksomhet, i
kontrast til det normative samar
beidsidealet som stimulerer vi
sjoner om enighet, harmoni og
effektivisering av arbeidsinn
sats.

eksplisitt forhandles om å finne
løsninger på de dilemmaer og
utfordringer som samarbeidet
innebærer. Det er et møte mel
lom det private, representert ved
familiene med funksjonshem
mede barn, og det offentlige, re
presentert ved kommunalt an
satte hjelpere, hvor de profe
sjonelle hjelpernes fagspråk og
tenkning møter mer allmenne
måter å tenke og uttrykke seg
på. Dette innebærer at hjelpere
lasjonen bør sees som en dialog
mellom flere mennesker med
ulike ståsted, ansvarsområder
og opplevelse av virkeligheten.

Studien gir ny innsikt i forel
dres sentrale og mangfoldige
rolle i tilværelsen til funksjons
hemmede barn. For dem er bar
net først og fremst et barn, et
menneske som fortjener respekt
og anerkjennelse, og hvor behov
må sees i forhold til det som er
vanlig for barn i vårt samfunn.
At hjelpere viser respekt for bar
nets integritet, er en viktig forut
setning for et godt samarbeid
sklima. Samarbeidet fungerer
som et møte mellom ulike per
spektiv og virkelighetsoppfat
ninger, hvor det implisitt eller
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Kompetanse, trivsel og
Innledning
Nordlandsforskning har nettopp
gjennomført en undersøkelse på
oppdrag fra Bergen kommune,
der en fokuserer på trivsel og ar
beidsmiljø i tjenesten for perso
ner med utviklingshemming
som bor i bofellesskap, og hvor
dan trivsel og arbeidsmiljø er
påvirket av forhold som knytter
seg til personalets kompetanse
og arbeidets organisering. Un
dersøkelsen er gjennomført som
en spørreundersøkelse blant 685
personer i minst 50% stilling
som yter tjenester i bofellesskap
for utviklingshemmede i Bergen
kommune. Svarprosenten var
60%. I spørreskjema har vi bl.a
vært opptatt av kompetanse,
vurdering av oppfølging og vei
ledning i arbeidet, vurdering av
trivsel, vurdering av beman
ningssituasjon, vurdering av
kommunikasjonen mellom an
satte, både internt i bofellesska
pet og mellom bofellesskapene
og bydelsadministrasjonen. I til
legg ble det gjennomført en kva
litativ intervjuundersøkelse med
et utvalg av ansatte.

gjøre. Det er først og fremst
hvordan de ansatte føler at perso
nalgruppen sammen mestrer ar
beidet, som her synes å ha betyd
ning, og det har vel så mye med
hvilken faglig oppfølging og vei
ledning den enkelte får, og hvor
mye faglig utvikling er vektlagt i
boligen, å gjøre, som faktisk ut
danningsnivå. I tillegg har enig
het i personalgruppen, og bebo
ersammensetningen i boligen, en
klar betydning for vurdering av
personalgruppens kompetanse;
Jo større grad av enighet om
hvordan arbeidet bør legges opp,
jo høyere vurderes personalgrup
pens samlede kompetanse, og jo
bedre beboersammensetningen
oppleves, jo høyere vurderes
kompetansen. Dette første må
forstås slik, at der enigheten er
stor, der oppleves også arbeidet
som mindre problematisk, mens
der en ofte er uenig, føler flere

Sammenhengen mellom
arbeidsmiljø, kompetanse
og organisering
Når det gjelder betydningen av
kompetanse, er det først og
fremst de ansattes vurdering av
personalgruppens samlede sam
lede kompetanse, som har betyd
ning for arbeidsmiljøet. Ansatte
som mener at personalgrup
pen i den bolig hvor de arbeider
har høy kompetanse, vurderer
også arbeidsmiljøet i boligen be
tydelig bedre enn de som mener
at kompetansen i personalgrup
pen er lav. Det er også slik at vur
deringen av personalgruppens
kompetanse har lite med utdan
ningsnivået i personalgruppen å

behov for større faglig tyngde og ning, vurderer arbeidsmiljøet i
klarhet. Når det gjelder beboer- den bolig de arbeider som klart
sammensetningen er det omtrent bedre enn de som ikke har ønske
det samme; Der beboersammen- eller planer om utdanning. De
setningen ikke er god, der opp- som vet at de kan søke om res
står det oftere gnisninger og surser, enten internt, i bydelen
situasjoner som en opplever van- eller sentralt i kommunen, for å
skelige å løse, enn i boliger som delta på kurs, seminarer el.l.
har en god sammensetning av be- opplever arbeidsmiljøet i den
boere. bolig de arbeider klart bedre enn

En annen faktor som har stor de som mener at det ikke finnes
betydning for arbeidsmiljøet, er slike ressurser, eller som sier at
muligheten til åfå hjelp utenfra de ikke vet. Dette har selvsagt
i situasjoner der personalgrup- ikke bare å gjøre med hvor vidt
pen seiv mangler tilstrekkelig ansatte har bestemte utdan
kompetanse. I tillegg har den ningsplaner, eller om det finnes
ansattes ønske eller planer om å ressurser til slik utdanning. Øn
ta en bestemt utdanning eller vi- ske eller planer om utdanning
dereutdanning, samt vissheten eller videreutdanning er gjerne
om at det finnes ressurser som noe som oppstår iet stimule
ansatte kan søke for å delta på rende fagmiljø. Det er også i
kurs, seminarer etc., klar betyd- slike fagmiljø at interessen for,
ning for arbeidsmiljøet. De som og prioriteringen av faglig opp
sier at de har planer eller ønske datering gjennom kurs, semina
om en bestemt (videre)utdan- rer el.l. er størst, og hvor kunn-

fi^O "  ' La  Wt A* W'-BÉ s . ... . \

Fra venstre Gerd Wiese, Johans Tveit Sandvin og Willy Lichtwarck. (Foto: Tor Visnes).
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utviklingsmuligheter
skapen om hvilke ressurser som
finnes for slike formål, er mest
tilgjengelig.

En hovedkonklusjon er altså
at arbeidsmiljøet er sterkt knyt
tet til kvaliteten på fagmiljøet.
Vurdering av personalgruppens
samlede kompetanse, mulighe
ten for kompetent hjelp utenfra,
planer eller ønske om utdanning
eller videreutdanning, og kunn
skapen om hvilke ressurser som
finnes tilgjengelig for faglig
oppdatering, forteller alle noe
om et godt fagmiljø. Dette synes
å ha vesentlig større betydning
enn de mer målbare sidene ved

kompetanse. Verken utdan
ningsnivået blant ansatte, hvor
vidt boligen mangler spesifikk
kompetanse, hvordan den an
satte vurderer sin egen kompe
tanse, eller bydelsadministrasjo
nens initiativ til kurs, seminarer
el.l synes å ha nevneverdig be
tydning for arbeidsmiljøet.

Organisering
Når det gjelder hvilken betyd
ning organisering har for ar
beidsmiljøet, så har vi under
streket at dette er noe vanske
ligere å avdekke uten å kjenne
organisasjonen godt, bl.a. fordi
det er de uformelle, like mye
som de formelle organisasjons
forholdene som har betydning
for hvordan organisasjoner fak
tisk fungerer, noe verken spørre
skjema eller intervjuer er godt
egnet til å fange opp. Og ikke
overraskende; I den grad vi kan
si noe om betydningen av orga
nisering for arbeidsmiljøet i bo
fellesskapene i Bergen, er det
nettopp de mer uformelle trek
kene som synes å ha størst be
tydning. Den formelle organise
ringen av tjenesten i Bydelen
synes ikke å ha noen direkte be
tydning for arbeidsmiljøet. Seiv
om det er en ganske betydelig

misnøye i Eidsvåg/Salhus med
den sterkt integrerte organisa
sjonsmodellen som der er inn
ført, og seiv om det er en større
andel i denne bydelen enn i an
dre bydeler, som mener at det er
behov for endringer i måten tje
nesten i bydelen er organisert
på, så har ikke denne endringen
noen registrerbar påvirkning på
hvordan arbeidsmiljøet i boli
gene oppleves. Dette styrkes
også ved at heller ingen andre
spørsmål som gjelder bydelen,
eller forholdet mellom bofelles-

skapet og bydelsadministrasjo
nen, synes å påvirke de ansattes
vurdering av arbeidsmiljøet.

Dette er interessant i forhold
til Molands (1999) undersøkelse
av fire kommuner som har valgt
ulike måter å organisere pleie
og omsorgstjenesten på. To av
kommunene i denne undersø
kelsen hadde valgt å «organi
sere tjenestene til utviklings
hemmede både formelt og reelt
til kommunenes sentrale le
delse», slik at tjenestene «på
flere nivåer inngår i en helhets
tekning hvor tilgjengelig kompe
tanse og rasjonell ressursbruk
er systematisert». De to andre
kommunene hadde valgt ulike
segregerte modeller. Moland
slår entydig fast at de konflikter
som ofte oppstår mellom grup
per av ansatte, og som i hoved
sak dreier seg om faglige uenig
heter om arbeidsmetodikk,
ressurstildeling og fordeling av
arbeidspress og andre belast
ninger «opphører langt på vei
når det samme personalet yter
tjenester både til eldre og til
psykisk utviklingshemmede». De
største arbeidsmiljøproblemer
finner Moland i det han kaller
«PU-getto». Dette er forholds
vis isolerte tjenesteenheter byg
get opp rundt hver enkelt grup
pebolig for psykisk utviklings
hemmede. Arsaken til dette er
bl.a. at gruppeboligen ikke står i
jevnlig kontakt med «moderor
ganisasjonen», og at kommuni
kasjonen dermed blir svak.

Dette finner altså ikke vi, og
Molands funn virker også noe
underlige i forhold til de erfa
ringer vi ser i Bergen. Seiv om
vi ikke finner noen sammen
heng mellom formell organise
ring og arbeidsmiljø, synes det
klart at arbeidsmiljøet generelt
sett er aller best i Sentrum by
del, som har valgt den mest «se
gregerte» organisasjonsmodel-

len. Det er også i sentrum at
kompetansen i personalgrup
pene oppleves klart høyest,
mens tilfredsheten med organi
seringen er klart lavest i Eids
våg/Salhus, som har valgt den
mest integrerte organisasjons
løsningen.

Det er selvsagt flere hensyn
som skal ivaretas når en skal

velge organisasjonsløsning, men
det oppleves ikke sannsynlig at
en integrert organisasjonsløs
ning uten videre bedrer arbeids
miljøet, slik Moland finner. Med
det noe ulike kompetansebehov
som knytter seg til ulike typer
omsorgstjenester, virker det mer
sannsynlig - slik vi finner - at
de fleste ønsker å konsentrere
seg om det arbeid en har best
kjennskap til. Det er heller ikke
urimelig at en mer differensiert
organisering gir bedre rom og
mulighet for faglig utvikling av
tjenesten, og for en mer indivi
duell og stabil tjenesteyting.

Det er kun ett av de spørsmål
som kan sies å ha med organise
ring å gjøre, som har vesentlig
betydning for arbeidsmiljøet,
nemlig hvor vidt den enkelte an
satte føler at hun eller han får
den nødvendige oppfølging og
veiledning i sitt arbeid. Dette
spørsmålet har til gjengjeld
svært stor betydning, og styrker
det vi konkluderte med over.,
Nemlig at det er trekk ved ar
beidsfellesskapet, og i dette til
fellet organiseringen av det fag
lige arbeidet, som er avgjørende
for hvordan arbeidsmiljøet opp
leves. Organisering og tilrette
legging for et godt faglig arbeid,
med oppfølging, veiledning og
muligheter for faglig utvikling
og oppdatering, er det som ska
per trivsel og følelsen av et godt
arbeidsmiljø. Vi har trukket den
konklusjon at dette i stor grad
peker på betydningen av le
delse. Det er noe som også be-

I
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kreftes i de intervjuer vi har skelig å prioritere den tid som er
gjort med ansatte i noen av by- nødvendig til ledelse. Dette be
delene. kreftes også fra de ledere vi har

intervjuet. Også når det gjelder
antallet beboere må vi kunne si

Ledelse, arbeidsmiljø at resultatet er som forventet;
og god omsorg Færre beboere krever vanlig vis
Vår analyse viser også at det er mindre personale, noe som gir
spørsmålet om hvorvidt tjenes- bedre oversikt og større nærhet
teyterne har en felles oppfatning mellom de ansatte. Det er heller
av hvordan arbeidet i boligen ikke vanskelig å forstå at enighet
bør drives, som har største be- om hvordan arbeidet bør legges
tydning. Også vurderingen av opp er korrelert med en positiv
bemanningssituasjon er av ve- vurdering av ledelsen; Enighet
sentlig betydning. Jo bedre be- innebærer ofte et positivt klima,
manningen oppleves å være, jo hvor alle opplever at de har inn
bedre vurderes også den faglige flytelse, og alle drar i samme ret
ledelsen. En tredje faktor som er ning - samme retning som leder,
sentral er antall beboere i bofel- som jo har et formelt ansvar for
lesskapet. Desto flere beboere i tilrettelegging av arbeidet.
bofellesskapet, jo mindre til- Men seiv om denne enigheten
freds er ansatte med måten ar- i hvordan arbeidet bør legges
beidet ledes på. opp, ofte er knyttet til en positiv

Det er naturlig at det er en vurdering av ledelse, så har vi
sammenheng mellom ledelse og funnet grunn til å peke på at
bemanning. Knapphet på perso- denne enigheten ikke nødven
nalressurser kan gjøre det van- digvis garanterer for en god om-

sorg. Det er selvsagt avhengig noe som betyr at de som er enige
av hva en i personalgruppen er i det ene, også tenderer å være
enige om. Når vi har funnet det enig i det andre. Og tilslut
nødvendig å peke på dette, som i ningen til disse to utsagnene er
seg seiv er ganske selvsagt, så er begge positivt korrelert med
det også fordi denne enigheten i enighet i personalgruppa (hen
en viss grad er knyttet til om- holdsvis .10* og .11*), mens til
sorgsfaglige oppfatninger som slutning til utsagn om at «bebo
det langt fra vil være allmenn erne har for liten kontroll over
oppslutning om. Vi har i siste sin hverdag», er negativt korre
del av spørreskjemaet formulert lert med enighet.
et sett av påstander som de an- Poenget vi ønsker å få frem
satte er bedt om åta stilling til. her, er at den betydning som
De to påstandene som får ster- enighet, og en felles teoretisk
kest tilslutning fra de som har eller ideologisk basis for arbei
svart, er de utsagnene som peker det, har for arbeidsmiljøet, trolig
sterkest mot likebehandling og er relativt uavhengig av hva
struktur. Det gjelder utsagnet denne basis eller enighet inne
om at «det er viktig å ikke gjøre holder. Ien del bofellesskap er
forskjell på beboerne» (37%), denne enigheten knyttet til eta
og i enda større grad utsagnet blering av relativt sterk grad av
om at «det er viktig at ansatte forutsigbarhet og struktur, gjen
møter den enkelte beboer på en nom «atferdsanalytiske prinsip
konsekvent og likeartet måte» per», «målrettet miljøarbeid»,
(58%). Det er også en signifi- eller stor grad av likebehandling
kant positiv sammenheng mel- og ensretting av samhandlingen
lom disse to utsagnene (.21***), med beboerne. Noen vil mene at
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likebehandling og en sterk
strukturering av dagliglivet til
utviklingshemmede, ikke er i
tråd med deres oppfatninger av
god omsorg. Likevel vil det
kunne være positivt korrelert
med opplevelsen av et godt ar
beidsmiljø.

Hovedkonklusjonen er der
for, at siden det interne fagmil
jøet, og det å skape en felles teo
retisk basis for arbeidet, er så
viktig for å skape et godt ar
beidsmiljø, så bør Bergen kom
mune, i sitt arbeid med å videre
utvikle og bedre arbeidsmiljøet i
denne tjenesten, også være opp
tatt av å definere noen felles
prinsipper for inneholdet i om
sorgen. På den måten vil utvik
lingen av arbeidsmiljøet gå hånd
i hånd med en målbevisst faglig
utvikling av tjenesten.

Forslag til tiltak for
å bed re arbeidsmiljøet
Vi har understreket at det ikke er

vår oppgave å peke på hvilke
ideologiske eller metodiske
prinsipper som bør styre om
sorgsarbeidet i bofellesskapene i
Bergen. Det vår undersøkelse
antyder, er imidlertid et behov
for å vie noe større oppmerk
somhet fra kommunens side til
selve innholdet i tjenesten, og til
hvilke overordnede faglige og
omsorgspolitiske prinsipper
kommunen ønsker skal ligge til
grunn for denne tjenesten. Be
grunnelsen for det er for det før
ste den sterke betydning faglig
enighet og faglig oppfølging har
for arbeidsmiljøet i bofellesska
pene, tilsynelatende uavhengig
av hva denne fagligheten og
enigheten består i. For det andre
et inntrykk av at det faglige ar
beidet ikke har de beste vilkår i
omsorgstjenesten i dag.

Det er viktig å hente ut den
gevinst for arbeidsmiljøet som
en sterkere og mer samlet faglig
satsing kan representere. Men i
det arbeidet bør kommunens
faglige ledelse ha en sentral ko
ordinerende og evaluerende
rolle, for å sikre at det samtidig
bidrar til en styrking av kvalite-

ten i omsorgen, en styrking som
kommer hele omsorgen til gode.
Vi har pekt på at dette er en stor
oppgave, som forutsetter en
åpen og bred faglig debatt. Vi
tror imidlertid at det å gi signa
ler om hvilke forventninger
kommunen har til omsorgens
innhold, og finne former å følge
dette opp internt i tjenesten, vil
representere en styrking av både
arbeidsmiljøet og av kvaliteten i
omsorgen.

Vi tror også at det vil ha stor
effekt å redusere antallet bebo
ere per bolig. Som nevnt har
Bergen relativt store bofelles
skap. I tillegg til den direkte be
tydningen antall beboere har for
vurderingen av faglig ledelse, så
har vi tidligere sett at det også
påvirker både vurderingen av
bemanningssituasjonen, og ikke
minst muligheten for å skape en
felles oppfatning om hvordan
arbeidet bør drives, som vi har
sett har den sterkeste betyd
ningen for vurderingen av le
delse. Det vil også ha betydning
å vurdere beboersammenset
ningen mer nøye.

I tillegg vil det ha betydning å
sikre et tilfredsstillende høyt
kompetansenivå. Her er vårt mål
for antall vemepleiere per bolig
kun en indikasjon på betyd
ningen av kompetanse på høy
skolenivå, og vi vil ikke kunne
trekke den konklusjon at det
først og fremst er antall veme
pleiere som vil styrke den fag
lige ledelse. Trolig er det minst
like verdifullt å ha en variert

kompetanse. Og fremfor alt er
det viktig å skape et klima for
faglig utvikling, og se til at den
enkelte ansatte får den opp
merksomhet, oppfølging og vei
ledning som vedkommende be
høver. Oppfølging og veiled
ning i arbeidet er kanskje den
enkeltfaktoren som er aller vik

tigst. Det forteller ikke bare noe
om det faglige fellesskapets be
tydning, men også om at dette er
et utfordrende og faglig sett
vanskelig arbeid, ikke minst
fordi en så ofte kommer i
klemme mellom ideelle mål og
nødvendige praktiske valg.

Funksjonshemmede
barn
og «problemer»
Pressemelding fra Norges teknisk-naturviten
skapelige Universitet, Trondheim

Sosialt arbeid rettet mot familier med funksjonshemmede
barn bør dreie bort fra et for ensidig problemløsningsper
spektiv basert på tiltak, og åpne seg for et mer eksistensi
elt perspektiv der «problemer» representeter sider ved li
vet som en må forholde seg til og leve med.

Dette skriver forskeren Inger Marii Tronvoll i sin dok
toravhandling ved Norges teknisk-naturvitenskapelige
universitet NTNU. Hun har sett på brukermedvirkning
som samarbeidsform mellom familier med funksjonshem
mede barn og deres kommunale hjelpere.

Arbeidet med å tilrettelegge og koordinere helhetlige
tjenestetilbud til barn har vart i mer enn ti år, i tråd med
tenkningen bak HVPU-reformen, de spesialpedagogiske
reformene og den generelle trenden med å desentralisere
offentlige tjenester ned til det kommunale forvaltningsni
vået. Tronvolls doktorgradsarbeid bygger på en intervju
undersøkelse av hvordan samarbeidet mellom familier
med funksjonshemmede barn og deres kommunale hjel
pere fortoner seg «nedenfra», for de foreldre og hjelpere
som samarbeider.

Undersøkelsen viser at relasjonen mellom foreldre og
hjelpere avhenger av hjelpemes måte å forholde seg til
barnet på, og at de anerkjenner barnet som en selvstendig
sosial person. Foreldrenes innsats er betydelig, og deres
perspektiv er ofte forskjellig fra hjelpernes. Konflikter
som kan oppstå, belyses i avhandlingen, som bidrar til å
kaste nytt lys over brukermedvirkning som samarbeids
form.

Avhandlingen har tittelen «Barn, foreldre og de gode
hjelpere. En studie av bruker-medvirkning mellom fami
lier med funksjonshemmede barn og hjelpere på kommu
nalt nivå». Den er utført ved Institutt for sosialt arbeid,
NTNU, med professor Graham Clifford som hovedveile
der.

Inger Marii Tronvoll er fra Stord i Hordaland. Hun ble
utdannet cand, socion. ved Universitetet i Trondheim i

1989 og har nå disputert for graden dr. polit. Hun er ansatt
som amanuensis ved Institutt for sosialt arbeid, NTNU, og
vil være førsteamanuensis etter godkjent doktorgrad.
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Kommune og frivillige organisasjoner:

Utfordringsfellesskap i den
Innledning Undersøkelser viser at fri-
Siktemålet med denne artikke- tiden har størst betydning i ar
ien er å drøfte kommunenes syn beidet med å bedre psykisk ut
på samarbeid med lokalsamfun- viklingshemmedes sosiale re
nets frivillige organisasjoner i lasjoner (Nordling m.fl. 1993).
den sosiale integreringen av Følgelig blir kvaliteten på fri
mennesker med psykisk utvik- tidstilbudene vesentlig.
lingshemming. Artikkelen er ba
sert på en undersøkelse, utført
av Einar Vetvik og Per Gunnar Problemstilling
Disch ved Diakonhjemmets °9 datagrunnlag
høgskolesenter, i 1995. En bre- Sett i lys av de statlige intensjo
dere framstilling av undersøkel- ner som ligger til grunn knyttet
sen er gitt i hovedfagsoppgaven til den sosiale integreringen vil
til Per Gunnar Disch (Disch vi i denne artikkelen belyse føl
1998). gende problemstillinger:

Reformen for mennesker med
psykisk utviklingshemming ble • Kommunenes vurdering av
iverksatt fra 1.1.91. Reformens sine behov og sine muligheter
hovedmålsetting er å bedre leve- for samarbeid med frivillige
kår for alle mennesker med psy- organisasjoner.
kisk utviklingshemming og gi • Kommunenes rapport om det
mulighet for økt deltakelse i faktiske samarbeid med frivil
samfunnet, både psykisk og so- lige organisasjoner.
sialt (Ot.prp. nr. 49 (1987-88)). • Hvordan samsvarer vurde-
Målet med integreringen er at ringen av behov med den fak-
alle skal leve i lokalsamfunnet tiske situasjonen når det gjel-
ut fra egne forutsetninger. Dette der samarbeid?
innebærer både fysisk og sosial
integrering i kommunene. Den Datagrunnlaget for artikkelen
fysiske integreringen er et mid- er en spørreskjemaundersø
del for å oppnå kelse med ’/4 av
sosial integrasjon. landets kommu-

De statlige in-   Målet med ner. Dette utval-

tensjonene om r / jntegi*©- get suPPlertden sosiale inte- . med 33 verts-
greringen finner bingen er ST _ kommuner for
vi bl.a. i NOU alle Skal leve I sentralinstitusjo
1985:34, Stor- lokalsamflin- ner innenfor
tingsmelding nr. * * < HVPU, samt 2
67 (1986-87) og “ . a kommuner med
Stortingsmelding TOFUtSøtningeT. over 20000 inn
nr 47 (1989-90.) I byggere fra hvert
dokumentene blir fylke.
det understreket at mangel på Hensikten med tilleggsutval
meningsfull fritid kan føre til gene var å få et bredere bilde av
ensomhet og isolasjon seiv om situasjonen i kommuner med
kvaliteten på kommunale tjenes- mange brukere. Vi fikk en svar
ter er god. Det blir også påpekt prosent på 85, noe som er meget
betydningen av kommunal til- tilfredsstillende og en indika
rettelegging for å bedre til- sjon på stor interesse i kommu
gangen til de alminnelige kul- nene for undersøkelsens tema,
turtilbudene i kommunen. Hovedtyngden av svargi-

verne var helse- og sosialsjefer for arbeidet kommunene i 1995
og koordinatorer for funksjons- mer aktivt med den sosiale inte
hemmede. Andre svargivere var greringen. Dette arbeidet kan for
avdelingsledere innen pleie og mange kommuner ha ført til en
omsorg eller kulturkonsulenter. større forståelse for, og øket syn
I hovedsak er det slik at helse- for frivillige organisasjoners inn
og sosialsjefene har svart ide sats i den sosiale integreringen.
mindre kommunene, mens koor- En annen årsak kan være at den
dinator for funksjonshemmede, fysiske integreringen oftest har
avdelingsledere eller kulturkon- ført til en mer anstrengt kommu
sulenter har svart i de store nal økonomi som igjen fordrer
kommunene. økt kreativitet, omstilling og

større satsing på frivillige orga-
msasjoner.

Kommunenes vurdering Ser man på sammenhengen
av behov og muligheter mellom behovet for frivillig inn
for samarbeid sats og den kommunale økono-
I følge Stortingsmelding nr. 47 mien, finner vi at jo dårligere
(1989-1990) har kommunen kommunens økonomi er, dess
plikt til å ivareta kultur- og fri- oftere meldes behovet for frivil
tidssektoren i forhold til den lig innsats.
sosiale integreringen av men- Korrelasjonskoffisienten gam
nesker med psykisk utviklings- ma viser 0,2 og sammenhengen
hemming. Ser kommunene de er signifikant. Kontrollerer vi
frivillige organi- dette i forhold til
sasjonene som en kommunestørrel-
medspiller i dette   En årsak sen finner vi at
arbeidet? / / fil det store kommuner

*/4 av kommu- har oftest stort
. , økende benov . , . f ,nene svarer at de behov for trivil-

har meget stort / for bruk av fri- lige. Dette kan ha
stort behov for villige organi- sin årsak iat store
frivillig innsats i sasjoner kan kommuner har
arbeidet med den . flere brukere og
sosiale integre- Være ai døn et mer mangf0 ]_
ringen. Ved en fysiske inte- dig fritidstilbud.
tidligere under- greringen Var På spørsmål
søkelse av det kommet mve °m hvordan kom
samme utvalget _ munene ser på
(Vetvik og Hem lenger I 1995, muligheter for å
1993) svarer un- enn i 1993. rekruttere frivil-
der 40% av kom- lige svarer 41%
munene at beho- av kommunene at
vet var meget stort / stort for de ser meget gode / gode mulig
frivillig innsats. heter for å rekruttere, 41% ser

Dette viser en kraftig økning visse muligheter mens 17% ser
av behovet for frivillige organi- små muligheter for å rekruttere
sasjoner fra 1993 - 1995. frivillige organisasjoner som

En årsak til det økende behov medspillere i den sosiale inte
for bruk av frivillige organisa- greringen.
sjoner kan være at den fysiske Dette viser en markert for
integreringen var kommet mye skjell på behov (74%) og mulig
lenger i 1995, enn i 1993. Der- heter (41%) for rekruttering. Det
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Velkommen til landsomfattende fagkonferanse medfokus på:

Dialog
Praksisfelt - forskning

Konferansen er lagt opp utfra tanken om at
fagfelt ogforskning gjensidig kan tilføre
hverandre nye idéer ogfruktbar kritikk

5.-7. APRIL 2000
BERGEN KONGRESSENTER

MÅLGRUPPER:

F W
1

Alle som arbeider med utviklingshemmede:
Ledere og fagpersonell i kommunale tjenester og spesialisthelsetjenester.
Ansatte i utdanningsinstitusjoner og forskningsmiljø, kompetansesentra,

tilsynsmyndigheter, SORs medlemsorganisasjoner samt helse- og
sosialpolitikere.

A "



Formål
Samordningsrådet SOR er en paraplyorganisasjon som mottar støtte fra Sosial- og helsedepartementet til å
gjennomføre konferanser med faglige og sosialpolitiske problemstillinger som angår til utviklingshemmede.

SOR arrangerer 5.-7. april 2000 den årlige Fagkonferansen i Bergen ut fra tanken om at fagfelt og forskning
gjensidig kan tilføre hverandre nye ideer og fruktbar kritikk. Konferansen vil ha praktisk nytteverdi for plan
leggere, ledere og omsorgspersonell som yter tjenester til utviklingshemmede.

Konferansen skal være et kunnskaps- og læringstorg som organiseres gjennom plenumsforedrag og en rekke
parallelle fordypningsforedrag / workshops på konferansens hovedtemaer som blant annet omfatter:

=^> Den gode praksis - eksempler/og erfaringer fra praksisfeltet
=^> Forskningsnyheter
=*> Forskningsetikk

metodevalg
=» metodeutvikling
=» Dialog praksis - forskning

Kirke- utdannings- og forskningsminister Jon Lilletun kommer og holder åpningsforedraget med tittelen
«Forskningens frihet - Forskningens forpliktelser».

Landets mest sentrale forskningsmiljø innen vårt felt blir dessuten sentrale aktører under konferansen. Med
dette som utgangspunkt utfordres kommunene, spesielt helse og sosial-, kultur- og skoleetat til å bidra med
gode eksempler og erfaringer fra sin hverdag.

Utførlig program utarbeides og sendes målgruppene januar/februar 2000.

Hva vil arrangementet koste?
Konferanseavgift: kr 2.100,-.
Hotellovernatting i enerom kr. 2350,- for 2 døgn inkl, frokost, lunsj, kaffe, lokalleie og administrasjonskost
nader. For en person i dobbeltrom er prisen kr. 1920,-.

Dagpakkepris for ikkeboende for hele konferansen (3 dager): kr. 900,- inkl, kaffe, lunsjer og lokalleie samt
administrasjonskostnader.

Ved forhåndspåmelding innen 20. desember 1999 sparer du 350 kroner av konferanseavgiften.
Husk Berg-Hansen Reisebureau Agder vil kunne bidra med sterkt rabatterte priser på fly.

Når arrangementet legges i Bergen, er det fristende å minne om Bergens omfattende kultur-tilbud, hvor det lett
lar seg gjøre å kombinere det hyggelige med det faglige.

Kurs- og Informasjonsutvalget.
Leder i SOR, direktør Tor Visnes, Habiliteringstenesta for vaksne funksjonshemma, Hordaland,

leder av SORs Forskningsfond, psykiater Ingrid Lycke Ellingsen, Buskerud, rådgiver Inge Ovesen,
Sosial- og helsedepartementet, sykepleier/aromaterapeut Eli Stålesen, Vest-Agder Sentralsykehus,
høgskolelærer Margaret Berntsen, Høgskolen i Bergen og generalsekretær Tormod Mjaaseth, SOR



BERG-HANSEN REISEBUREAU AGDER AS
Konferanseavdelingen, Postboks 789
4601 Kristiansand Fax 38 12 21 61, Tlf 38 12 21 60

 Ja takk, jeg vil melde meg på fagkonferansen 5. - 7. april 2000, Bergen Kongressenter.

Etternavn:

Arbeidssted:

Adresse arb.sted:

Postnr, og sted:

Fomavn:

Jeg bestiller overnatting på hotellet fra

i delt dobbeltrom med:

Tittel:

Tlf.: Fax:

til enkeltrom

«Call for papers»
SOR inviterer med dette nordiske miljøer som driver med forsknings- og utviklingsarbeid og aktører i det
aktive praksisfelt til å sende inn forslag til presentasjoner. Bruk vedlagte skjema. Det er også anledning til å
sende inn skjemaet om du ønsker å foreslå andre bidragsytere.

«Call for posters»
Noen presentasjoner egner seg bedre til å bli presentert i plakatform, som videopresentasjon eller fra data
skjerm, nærmere definert som eksempler på posters.

Arrangøren vil også legge til rette for utstillere og forlag samt demonstrasjon av moderne informasjonstekno
logi. Vi vil fokusere på produktenes innhold og utforming og velge produkter som har stor relevans for brukere
og fagpersoner innen vårt felt.

SOR vil under konferansen dele ut en pris for beste presentasjon.

Frist for innsendelse:
Materiale sendes til:

6. desember 1999
SOR - Hamreheia 17

4631 Kristiansand - Fax 38094173 E.post: sor@sor-nett.no

Innledere i de parallelle sesjonene gis etter avtale fri konferanseavgift, samt tilskudd til reise og opphold med
inntil kr 1750,-.

SORs Kurs- og Informasjonsutvalg vil forestå utvelging av innsendte presentasjonen Utvalget vil knytte til
seg aktuelle ressurspersoner under prosessen.
Tilbakemelding til innsendere vil bli gitt primo januar 2000.

SOR ønsker å bidra til dokumentasjon av innholdet på konferansen. Manus av foredragene blir samlet inn for
presentasjon i tidsskriftet Rapport.

Forhåndspåmelding som deltaker:
Ønsker du å spare 350 kr. av konferanseavgiften, benytt da vedlagte påmeldingsslipp og send den innen
20. desember til:



Foredragsholder/kontaktperson:

Øvrige bidragsytere:

Type bidrag:  Forelesning  Presentasjon

Ønsket presentasjonstid: Minimumstid:

Arbeidstittel prosjekt:

Nærmere beskrivelse (benytt plassen innenfor rammen):

SORs medlemsorganisasjoner: Fellesorganisasjonen(FO),Norsk Lærerlag(NL),
Norsk Sykepleierforbund (NSF), Norsk Helse- og Sosialforbund(NHS),

Kommunalansattes Fellesorganisasjon(KFO), Landsforbundet for Utviklingshemmede og
Pårørende(LUPE), Norges Røde Kors, Norges Kvinne- og Familieforbund(K&F),

Redd Barna, Stiftelsen Hjemmet for Døve, Landsbystiftelsen, Diakonistiftelser, Støttelag,
Senter For Mental Retardasjon(SMR)

C-BLAD

 Poster  Annet

Adresse:

Returadresse:
SOR
Hamreheia 17
4631 Kristiansand
Fax: 38 09 41 73
E.post: sor@sor-nett.no

Tlf. - Fax - E-post



sosiale integreringen?
er derfor interessant å se nær
mere på hvordan kommuner
med stort behov ser på mulighe
ter for rekruttering.

40% av kommunene med me
get stort/stort behov for frivil
lige organisasjoner ser små mu
ligheter for rekruttering. 32% av
kommunene med stort behov for

frivillig innsats ser store mulig
heter for rekruttering.

Det viser seg at kommunenes
økonomi er avgj ørende for
hvordan kommunene ser på mu
ligheter for rekruttering. Kom
muner med god økonomi ser
større muligheter for rekrutte
ring enn kommuner med dårlig
økonomi. Dette kan ha sin årsak
i at kommuner med god øko
nomi i større grad har mulighe
ter til å støtte tiltak og investere
i personell.

Kommunens faglige
tilrettelegging og
økonomisk støtte til de
frivillige organisasjonene
i arbeidet med den
sosiale integreringen
I offentlige dokumenter som
omhandler reformen blir det
presisert at de frivillige organi
sasjonene ikke bør overlates til
seg seiv i arbeidet med den sosi
ale integreringen. I Stortings
melding nr. 47 (1989-90) s. 16
finner vi følgende uttalelse:

«Lag og foreninger må in
formerast og motiverast til
å drive verksemda si slik at
også menneske med psy
kisk utviklingshemming vil
ha glede av å delta. Kom
munane bør vise velvilje
overfor dei klubbane som
engasjerer seg i arbeidet
med menneske med psykisk
utviklingshemming, både
med oppstartingstilskott og
meir permanente tilskott.»

På spørsmål om måten kommu
nene støtter de frivillige organi
sasjonene svarer 39 av de 176
kommunene. Kommunene opp
gir at de støtter organisasjonene
både direkte og indrekte eller i
en kombinasjon av dette. I de
fleste av kommunene får organi
sasjonene en direkte økonomisk

støtte til sitt arbeid, mens andre sentligste tilbudet de kan gi or
kommuner gir indirekte støtte i ganisasjonene.
form av støtte til lederopplæring
etc.

Dette tallene er antakelig la- Faktisk samarbeid
vere enn det som er reelt. Det er Av kommuner som oppgir at de
grunn til å tro at har et meget stort
enkelte kommu- / stort behov for
ner som gir indi- W M Kommu- frivillige er det
rekte økonomisk nene hai* bare 21% som i

kompensasjon ulike SVI1S- stor ®rad dar ^or"
ikke har sett på . o søkt å få til et
dette som en øko- punkter pa samarbeid medsamarbeid med

nomisk kompen- hvordan det frivillige organi

sasjon. For de alminrielige sasjoner.sasjoner.
fleste av disse Dette indikerer
kommunene er . 51 en lav aktivitet
økonomisk kom- DGIuGt Organi- fra kommunenes
pensasjon en vik- Sasjonene Ut- side overfor de

tig utløsende fak- fører fungerer. frivillige organi-
tor for frivillig sasjonene.
innsats i arbeidet 22% av kom-
med den sosiale integreringen. munene har i meget stor grad /
Særlig gjelder dette for store stor grad forsøkt åfå til et sam-
kommuner. arbeid med de frivillige organi-

Likevel er det grunn til å tro sasjonene. Ser vi nærmere på
at mange kommuner ikke gir forholdet mellom forsøk på åfå
noen ekstra støtte til de frivillige til et samarbeid og meget stort /
organisasjonene i den sosiale in- stort behov for frivillige organi-
tegreringen. sasjoner finner vi at 23% av de

Enkelte kommuner oppgir at som har behov har forsøkt åfå
de stiller betingelser, i form av til et samarbeid.
kontrakt og rapporter, til organi- På spørsmål om i hvilken
sasjonene for den økonomiske grad kommunene konkret sam
bistanden som arbeider med de
ytes. frivillige organi-

Vi stilte også   Vi fikk en sasjonene svarte
spørsmålet om / / svarnrø- 5% i stor grad,
kommunene gir o _ 42% i noen grad,
faglig veiledning Sent på 85, 39% j mindre39% i mindre

til frivillige or- 1106 SOm er grad og 13% i li

ganisasjoner som meget tilfreds- ten Srad
driver arbeid sfj||ende De Aeste svar-
knyttet til den giverne oppgir
sosiale integre- mangel på kapa-
ringen. 47 av 176 sitet, kunnskap og
kommuner svarer at de gir fag- interesse i kommunen som ho
lig veiledning. Det er i stor grad vedårsaken til at en ikke samar
mindre kommuner som også gir beider mer med de frivillige or
utrykk for at økonomien er dår- ganisasjonene.
lig. Kommuner som ikke kan bi- Kommunene oppgir flere or
dra økonomisk ser muligens ganisasjonstyper de samarbeider
faglig oppfølging som det ve- med om den sosiale integre-
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ringen. Kommunene som sam
arbeider med frivillige organisa
sjoner oppgir idrettslaget som
en viktig partner (79%). Det kan
skyldes at Norges Idrettsfor
bund har satset aktivt på idretts
arbeid for mennesker med psy
kisk utviklingshemming over
flere år.

Etter idrettslagene finner vi
brukerorganisasjoner slik som
handikaplag og andre helseor
ganisasjoner (17%)

Noe overraskende er det at
kommunene nesten ikke oppgir
samarbeid med religiøse organi
sasjoner. Det er rimelig å anta at
samarbeidet med Den norske
kirke er mer omfattende enn det
som kommer fram i denne un
dersøkelsen. Dette fordi Den
norske kirke kanskje ikke for
stås som en frivillig organisa
sjon og derfor ikke tas med.

Svært få (7%) av kommu
nene oppgir at de samarbeider
med kulturorganisasjoner slik
som, musikk, teater og kunst. I
dette ligger det nok en utfor
dring for organisasjonene i ar
beidet med å lage spesielt tilret
telagte tilbud for mennesker
med psykisk utviklingshem
ming.

Kommunene har ulike syns
punkter på hvordan det alminne
lige integreringsarbeidet organi
sasjonene utfører fungerer. Tall
fra 1993 undersøkelsen viser at
79% mente at det alminnelige
integrerte fritidstilbudet fra de
frivillige organisasjonene fun
gerte noe utilfredstillende / lite
tilfredsstillende, mens 21%
mente det fungerte meget til
fredsstillende / tilfredsstillende

(Vetvik og Hem 1993). Tall fra
1995 viser at 53% mener at det
alminnelige integrerte fritids
tilbudet fra frivillige organisa
sjoner fungerer noe utilfreds
tillende / lite tilfredsstillende.
33% mener arbeidet fungerer
meget tilfredsstillende / tilfreds
stillende. 15% er usikre på kva
liteten.

Ser vi disse tallene i sammen
heng finner vi en utvikling i en
mer positiv retning. Dette kan
skyldes at kommunene nå har

fått en bedre oversikt over ulike
tilbud fra organisasjonene og
brukerne nå har funnet seg mer
til rette i organisasjonene.

Analyser viser at et flertall av
de som syntes det integrerte til
budet fungerer noe utilfredstil
lende / lite tilfredsstillende også
har problemer med rekruttering
og det å skape et godt samar
beidsklima i forholdet til organi
sasjonene.

33% sier at organisasjonenes
fritidstilbud fungerer meget
godt / godt. Data viser at de
kommuner som har lykkes i re
kruttering og samarbeid oftest
mener at fritidstilbudet fra orga
nisasjonene fungerer godt.

Kommunenes erfar
inger og vurderinger
av samarbeidet

Kommunens erfaringer i samar
beidet med de frivillige organi
sasjonene er delt. 46% oppgir at

erfaringen har vært meget god /
god, mens 55% mener den har
vært nokså god / dårlig.

Disse tallene viser at erfa
ringen i samarbeid med frivil
lige organisasjoner er ganske
positive. Store kommuner har
hatt den beste erfaringen i sam
arbeidet med frivillige organisa
sjoner mens mellomstore kom
muner har hatt den dårligste.
Kommuner med dårlig erfaring
begrunner det med mangel på
ressurser og lite modenhet i for
holdet mellom kommunen og
organisasjonene. Andre hevder
at organisasjonene vegrer seg
mot å integrere mennesker med
psykisk utviklingshemming i
deres virksomhet.

Samholder vi muligheter for
rekruttering med erfaringer med
bruk av organisasjonene, finner
vi at der det er gode muligheter
for rekruttering, er også erfa
ringene med bruk av organisa
sjonene gode.

Et viktig aspekt for å få til en
kulturell integrasjon i kommu
nene kan derfor være en større
oppmerksomhet omkring sam
handling- og interaksjonsaspek
tet i organiseringen mellom
kommunen og de frivillige orga
nisasjonene.

Offentlig og frivillig virk
somhet - et utfordrings
fellesskap?
I arbeidet med den sosiale inte

greringen av mennesker med
psykisk utviklingshemming ser
mange av kommunene på sam
arbeidet med lokalsamfunnets

frivillige organisasjoner som en
viktig strategi uansett økono
misk situasjon. For kommuner
med dårligere økonomi kan en
naturlig konsekvens være en
økende satsing på frivillig inn
sats i arbeidet med den sosiale

integreringen, for å veie opp for
manglende ressurser. Det gir
grunn til å tro at et sterkere
samarbeid mellom kommunen

og de frivillige organisasjonene
kan gi velferdssamfunnet et
sterkere utviklingspotensiale på
sikt, seiv om noen er skeptiske
til dette.

Undersøkelsen antyder tre
mulige forutsetninger for å eta
blere en funksjonell samhand
ling mellom kommunen og de
frivillige organisasjonene:

• Nærhet/oppfølging
• Tilhørighet
• Ansvarlighet.

36 kommuner oppgir at de har
lykkes med rekrutteringen og i
dag samarbeider meget godt /
godt med organisasjonene i den
sosiale integreringen. Ser vi
nærmere på kommentarene fra
disse kommunene har de gjen
nomgående felles trekk: De har
klart å skape et samarbeidsfor
hold som inneholder disse tre
forutsetningene.

Gjennom nærhet og oppføl
ging har de klart å skape en god
dialog.

Gjennom opplæring, pro
blemløsningsfellesskap og opp
merksomhet har de klart å gi
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organisasjonene en viktig til- semplene er mange fra kommu
hørighet i forhold til lokalsam- ner som ikke klarer å følge opp
funnets felles oppgåver. de tiltak som er nedfelt i vel-

Gjennom samarbeid og ut- ferdsstatens prinsipper.
veksling av erfaringer på godt Ser vi nærmere på utvik
og vondt og gjennom økono- lingen av frivillige organisasjo
misk bistand har kommunene ner lokalt ser en tendenser til en
bidratt til også å ansvarliggjøre økning av organisasjoner som i
organisasjonene i arbeidet med stor grad arbeider for egne med
å etablere gode og trygge sosiale lemmer. Formålet for disse or
nettverk i kommunene. ganisasjonene blir i mindre grad

En forutsetning for at dette å arbeide for andres interesser
skal lykkes på sikt er at den (Kuhnle og Selle 1990). Det kan
kommunale og frivillige innsat- være et tankekors at dersom en
sen blir koordinert på en slik økende grad av satsing på frivil
måte at de ikke overlapper hver- lige organisasjoner ikke i den
andre eller at enkelte omsorgs- grad en kunne forvente frigjør
behov ikke blir imøtekommet solidariske krefter i arbeidet. På
verken av det frivillige eller of- den annen side bør det vurderes
fentlige hjelpeap- om ikke de fri-
parat. Et slikt ar- villige organisa-
beid forutsetter at   Tradisjo- sjonene kunne
det utarbeides en * * nclt GT gjøre mere for å

kommunal poli- kommunen rekruttere men-
rekruttere men-

tikk for hvordan o nesker med psy-
en kan utnytte og VGTKGO 900 pa utviklings-
samordne ressur- a arbeide hemming som

sene. En slik koor- tverretatli9 medlemmer.
medlemmer.

dinering må nød- .. o Utfradetsomp ener a
vendigvis føre til _ her er nevnt er
et mer formalisert bGldG med det grunn til åse
samarbeid mellom lokalsamfun- kommunen og

kommunen og de nGtS frivilllØG de friviUige or‘
frivillige organisa- . ganisasjonene i
sjonene (Lorent- OTgaillSa- arbeidet med
zen 1996). sjoner. den sosiale inte-

I dette arbeidet greringen som et
er det viktig å utfordringsfel-
være klar over frivillige organi- lesskap. Utfordringsfellesskapet
sasjoners begrensninger. Den ligger iat begge parter på ulikt
frivillige arbeidsinnsatsen som nivå har ansvaret for å drive sin
organisasjonene yter i form av virksomhet til beste for innbyg-
omsorg er begrenset og sårbar geme i lokalsamfunnet. I utfor-
fordi det ikke er noe apparat dringen med den sosiale integre-
som har det formelle ansvaret ringen av mennesker med
for at tiltak varer ved (Lorentzen psykisk utviklingshemming, har
1988). Kari Wæmes (1986) hev- kommuner og frivillige organi-
der blant annet at de frivillige sasjoner mulighet til å komme
organisasjonenes tilbud ikke til- nærmere hverandre og arbeide
fredsstiller kravet nedfelt i vel- sammen om de utfordringer lo-
ferdsstatens prinsipper om lik- kalsamfunnet gir. Et slik samar-
het og tilgjengelighet. Her beid kan også gi viktige kunn-
ligger kanskje den viktigste for- skaper om hvordan en skal
skjellen på tjenester utført av kommunisere og tilrettelegge
frivillige organisasjoner og det for et samarbeid også på andre
offentlige. Det som Wærnes områder. Gjennom et fellesskap
hevder er likevel en sannhet kan en stå sterkere ved at en ska-
med modifikasjonen I praksis er per muligheter for deltakelse og
denne forskjellen ikke så stor medvirkning i gjennomføringen
som ideologien skulle tilsi. Ek- av lokale felles oppgåver.

Konklusjon
Tradisjonelt er kommunen

verken god på å arbeide tverre
tatlig eller å samarbeide med lo
kalsamfunnets frivillige organi
sasjoner. Våre tall viser at dette
også er gjeldende for vårt om
råde. Likevel vil vi understreke
at vi ser lyspunkter knyttet til en
økende erkjennelse i kommu
nene av behovet for samarbeid
med de frivillige organisasjo
nene.

En synlig tendens i hele vårt
materiale viser at jo mer konkret
en blir i forhold til samarbeid
med de frivillige organisasjo
nene jo lavere er aktiviteten i
kommunene. 74% meldte meget
stort / stort behov for frivillig
innsats 41% så meget gode mu
ligheter for å rekruttere, 21%
har stor grad forsøkt å rekruttere
og 5% samarbeider i stor grad
med organisasjonene.

Gjennom en bevilgning fra
SOR er DIAFORSK på ny
igang med en undersøkelse om
samarbeidet mellom kommunen
og lokalsamfunnets frivillige
organisasjoner i arbeidet med
den sosiale integreringen av
mennesker med psykisk utvik
lingshemming. Undersøkelsen
er planlagt avsluttet i løpet av
februar 2000.

Det er grunn til å tro at det er
flere som per i dag samarbeider
med frivillige organisasjoner
enn da målingen ble foretatt.
Flere kommuner som hadde lite

samarbeid med organisasjonene
ønsket å bruke disse mer aktivt
etterhvert som kommunen får
bedre oversikt over ulike behov.
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Hjerne - åtferd
Angivelig forekomst av psykia
triske vansker blant utviklings
hemmede varierer i ulike under
søkelser mellom 10 og 80 % !

depresjon, schizofreni, manisk

Det finnes ingen enkle tester,
blodprøver eller andre undersø
kelser som direkte bekrefter en

psykiatrisk diagnose. Psykia
triske diagnoser kan bare stilles
når en har utelukket en rekke

andre tilstander som kan gi lik
nende symptomer eller avvik.
Det viktigste verktøy for å diag
nostisere psykiatriske tilstander,
er det personen seiv uttrykker
verbalt.

Mennesker med kommunika

sjonsvansker står alltid i fare for
å bli feil-tolket og man fristes til
å ta snarveien fra et psykiatrisk
liknende symptom til en psykia
trisk diagnose, med påfølgende
behandling. Noen ganger har
man flaks og treffer riktig, ofte
er diagnosen feil, behandlingen
uvirksom eller direkte skadelig.
På grunn av behandlingens uspe
sifikke karakter, tar det tid før
feilene avdekkes. Konsekvensen
er at plager forlenges og mye tid
og ressurser går med for å rette
opp følgene av snarveien som
viste seg å være en blindvei.

Frontallapp-modellen
Frontallappene utgjør ca 40 %
av hjemens volum og har med
kontroll, vurderinger, valg og
iverksettelse av programmer for
åtferd. Frontallappene har der
med med vår oppførsel å gjøre
og er målområde for oppdra
gelse og sosial læring. Her dan
nes styre-programmer for iverk
settelse av riktig åtferd til rett tid
og i rett situasjon. Frontallap
pene er den del av hjernen som
senest er ferdig utviklet, noe
som forklarer at vi kan «vokse
av oss» en god del umoden og
ukontrollert åtferd etterhvert
som årene går.

Frontallappene er involvert selvstimulering i form av repe-
ved psykiatriske tilstander som terende åtferd som rugging etc

depressiv lidelse, tvangslidelser,
hyperaktivitet og demens. Differensialdiagnose

Dette medfører at det forelig- Steg for Steg
ger en betydelig overlapping av Noen stikkprøver i felleskatalo-
symptomer som skriver seg fra gen viser at det knapt finnes det
nokså ulike prosesser. medikament som ikke kan ha bi-

Frontallappene skal gjøre virkninger som påvirker sentral-
balanserte vurde- nervesystemet. En
ringer og valg i rekke sykdommer
forhold til indre har direkte og in-
og ytre impulser ( ( MenneS' direkte påvirk-
og stimuli. Blir ker med ning på hjernen

de ytre stimuli kommunike- °S manSe tilstan-
for sterke som . . der som gir
ved overstimule- SJOIISVanS er smerte eller ube-

ring, kan frontal- Star alltid i hag kan føre til at
lappene ikke fare for å bli det iverksettes

holde denne ba- fei|-tolket programmer med
lansen og kan da uønsket åtferd,
begynne å svinge særlig hos perso-
mellom forskjel- ner med nedsatt
lige sinnsstemninger og eventu- evne til å forklare og finne mer
elt iverksette et uhensiktsmessig adekvate løsninger på ubehag.
atferdsprogram, jamfør barn på Det er derfor rimelig å starte
julaften etter gave nr 20. Her må med en nøyaktig biologisk gjen-

Skader eller funksjonsforstyr- en huske at i stresssammenheng nomgang, også fordi dette ikke
reiser i frontallappene medfører er summen av en glede styrke to trenger åta så lang tid, og fordi
nedsatt dømmekraft og planleg- og en sorg styrke minus to ikke et funn her kan være løsningen
gingsevne, urealistiske ambisjo- lik null, men fire. Ukjente og som gjør videre utredning unød-
ner og begrenset innsikt. Av- uforutsette hendelser teller dob- igvendig. Hopper en forbi dette
hengig av lokalisasjon, sees beit i stressregnskapet. Det vil trinn, kan en arbeide i årevis
forskjellige kom- også være slik at med å atferdsendre eller psykia-
binasjoner av dår- om frontallap- trisk medisinere en betennelse,
lig impulskontroll pene har et util- en svulst, epilepsi, forstoppelse
med ukritisk eller   Atferden strekkelig antall eller dårlig tilpasset fottøy, for

aggressiv åtferd / / kan da styreprogram for bare å nevne noen tilstander.
særlig i ustruktu- åtferd, kan et Som en hovedregel finner
rerte sammen- DISalT uegnet program man bare det man leter etter, og
henger, eller til- OC] ufOTStaGlig bli iverksatt når ovenstående er ment som en
taksløshet og føy andre. personen blir stilt veiledende liste. På de enkeltepersonen blir stilt veiledende liste. På de enkelte
manglende evne ovenfor oppga- underpunkter finnes der sjekk-
til å omstille seg ver eller krav han lister hvor man kan ta stand-
og endre fokus og eller hun ikke punkt til om en tilstand er ute-
strategi når det behøves. mestrer eller helt forstår. Atfer- lukket, mulig, bør utredes eller

Utviklingshemming er oftest den kan da lett bli bisarr og ufor- sikker, og om tilstanden iså fall
et resultat av en diffus hjerne- ståelig for andre. kan forklare hele eller deler av
skade, og det skal derfor godt På den annen side kan en un- symptomene.På den annen side kan en un- symptomene.
gjøres om frontallappene ikke derstimulert frontallapp koble Dersom biologiske forhold
har fått en symptomgivende ned, og personen hengir seg da ikke gir svaret, blir neste punkt
funksjonsnedsettelse. til indre åtferd som for eksempel en nøyaktig analyse av atferdens
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psykiatri
forutsetninger og forsterknings
betingelser. Blant annet MAS
(Motivation Assesment Scale)
kan være et nyttig verktøy her.
Er atferden fortsatt helt eller
delvis uforståelig bør en gå vi
dere med en psykiatrisk vurde
ring.

Hos lett utviklingshemmede
bør en kunne ha nytte av vanlig
psykiatrisk diagnostikk i for
hold til vurdering av hva perso
nen sier og hvordan det sies.
Tilsvarende kan en få frem
eventuelle hallusinasjoner eller
vrangforestillinger, men noen
fallgruver er der.

Enkelte symptomer ved au
tisme kan ha en ytre likhet med
schizofreni men med helt for- zofreni, og pasienten blir da
skjellig funksjon. Synshallusi- medisinert med neuroleptika,
nasjoner er nesten alltid utrykk gjerne i årevis. Imidlertid kan
for en organisk en bli psykotisk
tilstand og krever også ved affektiv
vurdering etter   SOITI en lidelse som de-
egne sjekklister, / / hOVødl"©- presjoner ellerpresjoner eller
mens hørselshal- manisk depressiv
lusinasjoner har 9®’ finnøl' man sykdom.
en større diagnos- bdfØ det ITian I forhold til
tisk verdi i for- leter etter depresjoner og
hold til psykia- manier hos ut-
trisk sykdom seiv viklingshemmede
om det også her har Sovner (over-
er flere organiske alternativer. satt i boka Nevropsykiatri) utar-
Eksempelvis opplever alle døve beidet nyttige kriterielister.
hørselshallusinasjoner og alle Dette er tilstander med et arve-
blinde synshallusinasjoner i lig element slik at familieanam-
blant. Psykose foreligger når du nese er viktig, samt biologiske
ikke klarer å skille mellom hal- variabler som søvnmønster,
lusinasjoner/vrangforestillinger spise og apetittendinger, en
og virkelighet. Normalt funge- dringer i motorisk og verbal ak
rende voksne kan, dersom de tivitet, nyoppstått eller endret
blir synshallusinert, for eksem- selvskading som ikke har latt
pel som følge av en antibiotika- seg forklare av tidligere nevnte
kur (!), oppklare situasjonen ved undersøkelsesprogram og mer
at hallusinasjonen kommer og vanlige psykiatriske symptomer
går når en lukker eller åpner øy- som gråt, tilbaketrukkenhet etc.
nene. Mangler du ressonerende Hebefren schizofreni arter
kraft kan en slik situasjon gjøre seg som en progredierende hjer-
deg vettskremt. nesykdom hvor det med årene

En annen feilsluttning er at utvikles reduksjon av hjemevekt
når det foreligger psykose betyr og nedsatt blodgjennomstrøm
dette at det dreier seg om schi- ning av frontallapp, særlig på

I.M.1997 Presentasjon av symptom / problem

Nytt ? Objektive Kjent Alle NB! Kjent Tilleggs
Periodisk ? funn. Nat sykdom medika- syndrom handikap

[utvikling Ifunk J J menter ) J ,

Ovennevnte gir ikke svar, gå til diagnose
Sjekklister

B [i. Indre-l [2. Kir- ]f3. Nev-l p. ØNH Ip.Hud 1 p.øye 1
 medisin urgi rolo9* °9 °9

tenner allergi

pHurtig^ J ; '
lliste” J p. Orto-1 fg.Gyn 9. Syn- ] f10-
X / pedi drom Andre!

/ \

. PsykiatriskAtferds z
Ikke løsning “Carr Kyndig ,øsnin9 diagnose ?

vurdering bistand " ®'" 7

ligere kognitive ferdigheter og
pasifiserer folk unødig. Samti
dig gir de risiko for nye hjerne
skader i form av tardive dyski
nesier og tardive akatisier.
Tardive akatisier er en atferds
messig senbivirkning av neuro
leptika med svær motorisk uro,
kribling i beina, pasienten føler
seg miserabel og ulykkelig og
atferden beskrives ofte som
psykotisk eller hyperaktiv. Til
standen dekkes over av neuro
leptika og framkommer gjerne
kort tid etter dosereduksjon
eller seponering og kan være
irreversibel. Ofte blir tilstanden
misforstått som en bekreftelse
på psykiatrisk sykdom og nød-

høyre side. Når sykdommen har vendigheten av nevroleptikabe
vart noen år fungerer pasienten handlingen, mens det i virkelig
ofte på et nivå som en lett psy- heten er en nevroleptikaskapt
kisk utviklingshemmet med dår- bivirkning som avdekkes.
lige dagligdagse ferdigheten De Også psykisk utviklingshem
«negative» symptomer ved en mede kan få psykiatrisk syk
«utbrent schizofreni» er en følge dom, og det er av vital be
av frontallappskaden. En ser tydning at diagnoser og be
henvisninger hvor det spørres handling kvalitetssikres ved at
om en person en tar høyde for
med schizofreni _ de kognitive van-
i denne fasen R R pasient©!! sker som gjør at
«egentlig» er ut- følet* Søg det tradisjonelle
viklingshemmet, misørøbol og psykiatriske verk
eller omvendt . . . .. tøy bare delvis
om en kan bruke Y ®"9 Og fungerer, og den
listen over «ne- atførdøn be- diagnostiske for-
gative» sympto- skflVØS Oftø virring som opp-
mer til å anta en søm DSVkotlSk st^r grunn av
schizofrenidiag- lignende symto-
nose hos utvik- mer fra en rekke
lingshemmede. Kjennskap til tilstander som alle har sitt ut
personens forhistorie er nødven- gangspunkt i frontallappene.
dig for meningsfull diagnostikk. Det foreslåes en systematisk

Mange undersøkelser har vist screening av differensialdiag
at opptil 30-50 %av den voksne nostiske muligheter og at even
befolkning med utviklingshem- tuell behandling kvalitetsikres i
ming får medikamenter mot alle ledd, medikamentvalg, bi
psykose / schizofreni, såkalte virkning screening med jevne
neuroleptika. mellomrom og at effekt doku-

Mye tyder på at svært mange menteres gjennom bruk av eg
ikke har en diagnose som tilsier nede evalueringsverktøy og at
slik behandling. diagnosen revurderes med jevne

Nevroleptika reduserer ytter- mellomrom.

Nytt ? Objektive Kjent Alle NB! Kjent Tiileggs
Periodisk ? funn. Nat sykdom medika- syndrom handikap
Utvikling [funk J t H menter J J

Ovennevnte gir ikke svar, gå til diagnose
Sjekklister

, |  ' --ff | |
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Psykiske lidelser hos pers
Egen undersøkelse
Undersøkelse av 40 klienter
mellom 18 og 60 år ved en sen
tralinstitusjon foretatt i 1989/
1990, viste:

1) Desto mer omfattende grad
av utviklingshemning, desto
høyere forekomst av psyko
patologi, unntatt den gruppen
med mest omfattende grad av
utviklingshemning, som viste
betydelig lavere forekomst
av psykopatologi.

2) Personlig mistilpasning (selv
skading, stereotypier, o.l.) er
størst for den gruppen med
mest omfattende utviklings
hemning, og avtar med øk
ende funksjonsnivå.

3) Sosial mistilpasning (vold,
antisosial åtferd, hyperakti
vitet, o.l.) følger samme
trend som for personlig
mistilpasning med unntak av
den gruppen med mest om
fattende utviklingshemning.
Denne gruppen skårer lavest.

4) Forklaringen på hvorfor grup
pen med mest omfattende ut
viklingshemning skiller seg
fra de andre gruppene er
sannsynlig at denne gruppen
har få både motoriske og ver
bale muligheter til å uttrykke
sin mistilpasning, siden funk
sjonshemningen er så omfat
tende.

Forekomst
En rekke undersøkelser som er
publisert internasjonalt viser at
personer med utviklingshem
ning viser en betydelig høyere
forekomst av psykiske lidelser
(inkludert atferdsvansker) sam
menlignet med befolkningen
forøvrig. Dette omfatter alle
psykiske lidelser som er kjent
fra befolkningen ellers, med
mulig unntak av rusrelaterte

lidelser. Forekomsten av psy
kiske lidelser er undersøkt til
ligge et sted mellom 35% og
70% av de undersøkte popula
sjonene. Den store variasjonen i
tallene skyldes dels ulik måte å
trekke utvalg på, og dels bruk av
ulike kriterier.

Årsaksmodeller

Forholdet mellom psykiske
lidelser og atferdsvansker er
ikke nødvendigvis helt enkelt.
Generelt kan en si at begrepet
atferdsvansker er et videre

begrep enn psykiske lidelser.
Arsakforldene til atferdsvansker
kan noe forenklet sies å være

1) somatisk sykdom (ørebeten
nelse, magesmerter, osv, 2)
hjerneorganiske/sentralnervøse
dysfunksjoner (komplisert epi
lepsi, o.a.), 3) mistirvsel (mis
forståelser pga spåkvansker, ne
glisjering av mellommenne
skelige behov, osv), 4) psykiske
lidelser (angst, depresjon, psy
kose, osv).

Spesielle utfordringer både
dianostisk og behandlingsmes
sig er knyttet til vedvarende at
ferdsvansker (selvskading og
aggresjon).

Det er framsatt flere forkla

ringsmodeller for å forstå disse
vanskene: Psykiatrisk, nevro
psykiatrisk, nevrologisk, psyko
logisk stress, læring, utvikling.
Hvilken modell som legges til
grunn for forklaringene gir
høyst ulik behandlingstilnær
ming.

Det er av avgjørende betyd
ning for forståeslen av det aktu
elle problem at psykiske van
sker ikke reduseres til «bare» å
være et atferdproblem. Det er av
største betydning hvordan bi
standsytere og andre som omgir
vedkommende personer, forstår
vanskene og forholder seg til
vanskene. A forstå et problem
som et atferdsproblem fører me
get lett til at atferdsregulerende
metoder settes i verk. Dette
medfører at emosjonelle og ek
sistensielle vansker hos perso
ner neglisjeres. Dersom en deri
mot forstår et problem som et
emosjonelt og/eller eksisteniselt
problem vil en forstå og for
holde seg til personen på en helt
annen måte.

Psykososial sårbarhet
For å forstå og forklare hvorfor
personer med utviklingshem
ning viser en betydelig forhøyet
forekomst av psykiske lidelser
må flere forhold legges til
grunn. En lang rekke psykososi
ale sårbarhetsfaktorer er sentralt
i dette bildet: 1) Uforholdsmes
sig stor avstand mellom ønsket
selvbilde og realistisk selvbilde,
disponerer for angst og depre
sjon, 2) Forlenget avhengighet
av andres hjelp og støtte fører til
brudd med forventet rolleutfø
relse, og manglende selvsten-

dighet som voksne personer,
3) Nedsatt kommunikativ og
sosialkognitiv kompetanse med
fører manglende oversikt og
holdepunkter for rolleutførelse,
og forvirring, 4) Institusjons
bakgrunn gir erfaring med
manglende rolledifferensiering
og «klientifiset» selvbilde, 5)
Utilstrekkelige omsorgsmiljøer
fører til manglende individuali
sering.

Patoplastikk
Patoplastikk henviser til person
avhengige egenskaper som på
virker symptomutformingen.
Generelt er det slik at jo større
utviklingshemning, jo større
effekt har patoplastiske faktorer,
og vanskeligere er det å gjen
skjenne psykiske lidelser. Fire
sentrale patoplastiske faktorer
er: 1) Intellektuell forvregning,
som fører til store vanskeligehe
ter for personen å identifisere og
beskrive egne følelser og van
sker. 2) Psykososial maskering
eller begresninger i sosiale
ferdigheter gir også begreninger
i symptombildet. 3) Kognitiv
disintegrasjon viser til at stres
sindusert forstyrrelse kan mis
tolkes som psykose, og 4) Base
line overdrivelser viser til
vansker med å knytte endret
symtombilde til en psykiske
lidelse når vedkommende har

kognitive og psykososiale van
sker på forhånd.

Konsekvenser av dette er at

den tradisjonelle måten å under
søke og diagnostisere psykiske
lidelser på fungerer ikke til
fredsstillende overfor personer
med utviklingshemning. Klini
keren må i større grad foreta
observasjoner og innhente opp
lysninger fra familie og bistand
sytere. Diagnosekriteriene må
vurderes på bakgrunn av pato
plastiske faktorer.
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ner med utviklingshemning

met noen prinsipper: 1) Per
soner med utviklingshemning
kan inneha alle former for psy
kiske lidelser. 2) Psykiske lidel
ser framstår ofte som atferdsav
vik. 3) Psykiske lidelser har
mange årsaker. 4) En akutt psy
kisk lidelse kan framstå som en
økning (eventuelt reduksjon) i

langvarig atferdsavvik. 5) Et
atferdsavvik framstår sjelden
alene. 6) Det er problemet form,
og ikke problemets avorlig
hetsgrad som er diagnostisk
relevant. 7) Kliniske intervjuer
er sjelden tilstrekkelig i diag
nostiseringen. 8) Det er vanske
lig å diagnostisere psykiske
lidelser hos personer med alvor
lig og dyp grad av utviklighem
ning.

Behandlingsmetoder
Kjente behandlingsmetoder bru
kes i behandlingsarbeid med
personer med utviklingshem
ning er: 1) økologiske behand
lingsformer, 2) psykofarmaka,
3) kognitiv psykoterapi, 4) støt
tende psykoterapi, 5) sosial
ferdighetsopplæring, 6) direkte
atferdsregulerende metoder, 7)
andre terapiformer (musikk
terapi, kroppsorientert terapi,
osv).

Økologisk behandling/tilret
teleggesler bør alltid være den
første behandlingsformen som
iverksettes. Økologisk behand
ling innebærer en nididig gjen
nomgang og forbedring av for
hold som 1) klientens
muligheter til aktiv påvirkning
av egen livsførsel, 2) grad av
stabilitet i sosiale relasjoner (in
kludert bistandsytere) rundt den
enekelte, 3) det finmaskede
mønsteret av kommunikasjons
og samværsformer mellom kli
ent og bistandsytere, og 4) grad
av individualisering av tjeneste
tilbudet.

Ved systematiske brudd på
disse forholdene vil en med stor
sannsynlighet få mistrivselsvan
sker i første rekke. Etterhvert vil
en få psykiske lidelser som
resultat. Økologisk tilnærming
er både forebyggende tiltak, og
en aktiv behandlingsform.
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Leif Hugo Stubrud. (Foto: Tor Visnes).

«Oversettelsesproblem» II:
Utfordringer Tilpasse behandlingsmetoder til
I arbeidet med psykiske lidelser personer med utviklingshem
hos personer med utviklings- ning.
hemning står vi overfor to
«oversettelsesproblem».

«Oversettelsesproblem» I: Diagnostiske prinsipper
Gjenkjenne symptombilder i For å avhjelpe noen av vanskene
forhold til diagnosekriterier. med diagostikken er det utfor-
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Utvikling på høygir i et
TEKST OG FOTO' Arkhangelsk holder 70. Den

TOR VISNES mest økonomiske farten. Både
med tanke på drivstoffbruk og

Vi merker det med det samme vi med tanke på hva veistandarden
går inn i Air Pulkova sin Tupo- utsetter bilene for. Vi får vite at
lev TU134 på Arlanda. En noe Business Center Hotell har
mer loslitt standard enn vi bla- varmt vann i kranene, muligens
serte nordmenn er vant med. Pi- som eneste sted i byen. Her spa
loten setter ned turtallet så snart res det på energien ien sesong
han har tatt inn hjulene etter der vannet så allikevel ikke er så
take off. Her spares det på dyr avskrekkende kaldt.
flybensin. Han lander silke- Arkhangelsk er en by med ca
mykt. Her spares det på gum- 400 000 innbyggere, preget av
mien i dekkene. Sjåføren som at verken det tidligere økono
kjører oss fra lufthavnen inn til miske systemet eller det nåvæ-

rende, har prioritert vedlikehold frie, optimistiske,velstelte og
og oppgradering av infrastruk- velkledde. Om kanskje ikke ak
tur. Gatene ligger som landev- kurat alle er like velfødde som
eier i vårløsningen, med huller oss som kommer lenger vest fra.
og telehiv. Mange av bygning- Undertegnede er denne
ene er klart i forfall. gangen som representant for

Vi merker at vi er iet sam- SOR med iet følge av fem nord
funn som går på sparebluss. menn som skal på jubileumsse-

Desto hyggeligere etterhvert minar i Russland. I Arkhang
å møte russere av alle slag, som elsk, innerst i Kvitsjøen ved
verken er preget av depresjon bredden av floden Dvina.
eller pessimisme. Feiringen gjelder ettårsdagen

Tvert om: -de menneskene for opprettelsen av Institutt for
vi underveis møter er både utad- Barns Utvikling (IBU). Institut
vendte, imøtekommende, gjest- tet er opprettet som et resultat av
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Instituttet for barns utvikling.
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samfunn på sparebluss

samarbeid mellom russiske og studiefakultet som utdanner spe
norske krefter med sikte på å sialpedagoger iet femårig pro
starte en utvikling av tilbud til gram. Hvert kull har 25 studen
mennesker med psykisk utvik- ter som utdannes til å arbeide
lingshemning. Både Barentsse- med psykisk utviklingshem
kretariatet og norsk UD har vært mede, spesielt i skoleverket,
aktivt med i arbeidet, men den men også i andre sammen
store pådriveren fra norsk side henger. Undervisningspersona
har vært Nord-Norges Diakoni- let er medisinere, psykologer og
stiftelse (NND) som sammen pedagoger med ulik bakgrunn,
med fagfolk fra Pomor Univer- Videre finnes etforskningsfa
sitetet har stått for gjennomfø- kultet som driver et omfattende
ringen av dette prosjektet. arbeid med medisinske og psy-

IBU er et institutt innen det kologiske undersøkelser av barn
som på engelsk heter Pomor fra hele Arkhangelsk fylke med
State University i Arkhangelsk, ca 1,5 millioner innbyggere.
Instituttet er organisert med et Instituttet har også et kompet-

ansesenter for rehabilitering og elsk -og til «My Måzhem» - el
undervisning. Til dette senteret ler på norsk «Vi Kan» klassen -
er det også knyttet fagfolk av som har ti utviklingshemmede
ulike kategorier, og det er gjen- barn iet eget undervisningsopp
nom denne enheten IBU utretter legg.
sitt kliniske arbeid. Her blir barn Institutt for Barns Utvikling
tatt inn til testing og for utprø- har i løpet av et par år tatt form i
ving av opplærings- eller tre- en tidligere barnehage i Badi
ningsprogrammer. Avdelingen gina gaten 3, så og si midt i byen
har tilknyttet logoped, fysiotera- -og ble offisielt åpnet 20. no
peut, psykolog, kunstterapeut og vember i 1998.
andre spesialpedagogen Disse Nr 3 i Badigina gaten stikker
driver både et direkte klinisk ar- seg frem som en løvetann ien
beid og et rådgivningsarbeid vis grå veikant. En vakker, gul mur-
å vis skoleverket. Mye av dette bygning i en rekke mer eller
er knyttet opp til én spesiell mindre forfalne trebygningen
klasse ved Skole 31 i Arkhang- De som står bak prosjektet har
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Årets studentkull ved IBU.
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lagt vekt på å gi tiltaket status
for å synliggjøre for den vanlige
russer at barn med ulike funk
sjonshemninger blir tatt på alvor
som mennesker.

Og nettopp dette er også tema
for jubiléumsseminaret. Til se
minaret hadde instituttet invitert
en rekke fremtredende politi
kere og byråkrater fra kommu
nen og fylket, samt fra universi
tetet - sammen med represen
tanter for foreldre til utviklings
hemmede barn. Innleggene på
seminaret var knyttet til tema
som angår rettigheter og mulig
heter for funksjonshemmde til å
bli en del av samfunnet med

deltakelse på lik linje med alle
andre.

Fra norsk side var det tre fo
redrag. Det første ved underteg
nede om Jerusalem-erklæringen
og FNs standardregler for funk
sjonshemmede, og hvilken be
tydning disse internasjonale do
kumentene kan ha for utvik

lingen av en nasjonal politikk på
feltet. Det andre ved høyskole
lektor Ninna Garm fra lærerut
danningen ved Høyskolen i
Tromsø, om at psykisk utvik
lingshemmede barn faktisk kan
lære, og nå langt i livet, hvis de
pedagogiske metodene blir til
rettelagt i samsvar med lærings
behovene. Det tredje var ved
rådgiver Britt Åse Grønaas fra
Barentssekretariatet som la sær

lig vekt på de mulighetene for
utveksling av kunnskap og erfa
ringer som Barents-samarbeidet
gir mulighet for.

Siktemålet med disse tre inn

leggene var å gjøre spesielt de
politikerne og byråkratene som
var til stede oppmerksomme på
at der foregår arbeid utenfor
Russlands grenser som sikter
mot å normalisere levekårene
for utviklingshemmede. I tillegg
var det hensikten å styrke mora
len hos de foreldrerepresentan
tene og fagfolkene som var til
stede, og vise at de står i en in
ternasjonal sammenheng og at
deres strev har støtte utenfra.

Fra russisk side ble det frem
holdt at man i Russland har
et sterkt spesialpedagogisk fag-

miljø med lange teoretiske og
praktiske tradisjoner, at man har
et lov- og regelverk som skal
sikre barn spesialundervisning,
men at man har en økonomisk
situasjon som gjør det vanskelig
å praktisere.

I sin oppsummering av semi
naret understreket direktøren for
IBU, professor dr med Anatoly
V. Gribanov at dette første året
er begynnelsen på en utvikling i
Arkhangelsk, som med tiden vil
føre med seg positive endringer
i livsvilkårene for funksjons
hemmede i området. Han under
streket også at han og hans med
arbeidere ser på fremtiden med
optimisme og forventning, ikke
minst takket være den hjelpen
instituttet har fått - og får - fra
Norge og spesielt fra Nord-Nor
ges Diakonistiftelse.

Som en avslutning på det offi
sielle programmet sjarmerte ung
ene fra «Vi Kan Klassen» for

samlingen med å fremføre sanger
og skuespill som viste at de kan.
Det var tydelig at om samfunnet
går på sparebluss, så går utvik
lingen hos barna i høygir.
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Direktør Anatoly R Gribanov oppsummerte seminaret.
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Visjoner for neste årtusen
TEKST OG FOTO:

TOR VISNES

AAMR, den amerikanske sam
menslutningen av foreldre, bru
kere og fagfolk som er opptatt
av ulike sider ved utviklings
hemning hadde satt dette dris
tige slagordet som overskrift for
sin årlige kongress.

AAMR velger sin leder
president - årlig. Presidenten
for 1998/1999 har vært Stan
Herr, en fremtredende mennes
kerettsjurist i USA. Han har
kommet i kontakt med arbeidet i

AAMR gjennom sitt engasje
ment i en rekke rettssaker ved
rørende utviklingshemmedes
rettigheter. Herrs kraftfulle åp
ningstale til kongressen bar
klart preg av hans ståsted som
jurist. Likevel var det mennes
kerettsperspektivet som gjorde
talen interessant for en norsk
deltaker.

Talen var en omfattende ana

lyse av hva som er fortiden,
hvor vi står i dag, hvordan vi
oppfatter dagens virkelighet og
hvilke visjoner gir dette grunn
lag for i det neste årtusen. Tids
perspektivet for Herrs analyse
var AAMRs 123-årige historie.
Med referanse til organisasjo
nens første protokoller viste
Herr til at menneskerettigheter
ikke alltid har vær det sentrale
element i AAMRs politikk.
Tvert om var det institusjonali
sering og eugenetikk som sto på
organisasjonens program i tiden
rundt forrige århundreskifte.

Stan Herr tok et oppgjør med
denne politikken. Han viste til at
den på ingen måte hadde vært i
tråd med de fremherskende poli
tiske retningene ellers i samfun
net på den aktuelle tiden, og at
denne politikken hadde vært
med på bane vei for senere
tiders etniske rensinger. Han
nevnte, blant annet, i denne for-

bindelse nazistenes fremferd

overfor utviklingshemmede i
30- og 40-årenes Tyskland.

Herr understreket sterkt at et

terkrigstidens normaliserings
ideologi hadde sine røtter inter
nasjonalt i Skandinavia, med
Bank Mikkelsen og Nirje som
frontfiguren

Til USA kom disse idéene
med den svensk/tysk/amerikan
ske juristen Gunnar Dybwad
som ble en av pionerene på fel
tet i USA.

Helt opp til våre dager har
omsorgen for utviklingshem
mede i USA vært preget av store
institusjoner, og i mange stater
er dette fremdeles hovedtilbudet
fra det offentlige. Det som skal
ha vært en av verdens største in
stitusjoner gjennom tidene, Wil
lowbrook i New York - med
sine 5300 - beboere ble fra 1972
eksponenten for AAMRs kamp
for en normalisert omsorg.

Institusjonen hadde i flere
omganger blitt utsatt for bud-

sjettkutt og på begynnelsen av
70-tallet var personalfaktoren
nede i 1:40, og forholdene for
beboerne var ubeskrivelige.

Etter offentlig press ble insti
tusjonen avviklet i løpet av de
neste ti årene, samtidig som
AAMR foretok en kraftig revi
sjon av sin politikk.

Stan Herrs beskrivelse av
den aktuelle situasjonen i USA
etterlater ingen tvil om at man i
verdens rikeste og mektigste
land fremdeles har en hel del
ugjort. Mange utviklingshem
mede bor fortsatt i store institu

sjoner. Ventelistene til det som
finnes av tilpassede boliger med
adekvat service er i de fleste

stater lange, og alt for mange
utviklingshemmede lever under
forhold som neppe kan beskri
ves som annet enn ulovlig for
mynderskap.

På tross av alle de oppgåvene
som venter i eget land, unnlot
Herr ikke å komme inn på at det
fremdeles er en rekke områder i
verden der utviklingshemmede
har betydelig verre utsikter enn i
USA.

Med dette som bakgrunn
trakk Herr opp visjonen om et
samfunn der alle utviklingshem
mede reelt blir gitt adekvat om
sorg og hjelp som fører til livs
betingelser som gir den enkelte
maksimal valgfrihet på alle
livets områder. Bare gjennom
utfoldelse av valgfriheten blir
inkludering og full samfunns
messig deltakelse mulig.

Denne visjonen fikk kongres
sens stående applaus i mange
minutter.

Det spørsmålet en nordmann
sitter igjen med er naturligvis
hvordan en slik visjon kan reali
seres i en nasjon der begge de
ledende politiske partiene har
reduksjon av skatter, avgifter og
offentlige inngrep som viktigste
politiske mål.

 I
II

AAMRs president, Stanley Herr.
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C-BLAD

Det skulle være så enkelt.

Redaksjonen skylder Borgunn Ytterhus en unnskyldning. Vi var ikke oppmerk
somme nok da vi klargjorde hennes artikkel for trykking i forrige nummer av
Rapport (utgave 4, sl8-20). Ikke nok med at vi skrev hennes navn feil, vi lot artik
kelen avsluttes med «..noe avslutnings eksempelet kan illustrere» uten at eksempe
let er kommet med. Vi har også utelatt et annet eksempel i teksten og en figur. Der
den oppmerksomme leser kunne undres over mangelen på rød tråd, der er det
altså redaksjonen som har rotet det til. Det beklager vi.

Vil du værefaglig oppdatert?

Seks nummer pr. år med viktig stoff fra praksisfelt og forskning.
Kr. 175,- pr. år.
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